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Resumen 
Introducción: La hospitalización de un niño en una unidad de cuidado intensivo es un 
evento complejo que causa en sus padres y familiares trastornos psicosociales y 
psicosomáticos. Las restricciones en el acceso a la información, que empeoran estos 
cuadros y limitan su participación en el cuidado, crean necesidades en los padres que la 
enfermera debe satisfacer para ayudarlos a sobrellevar el estrés padecido. 
Infortunadamente, con frecuencia la perspectiva que padres y enfermeras tienen de estas 
necesidades difiere y genera conflictos. Identificar estas necesidades es entonces una 
prioridad para el cuidado de enfermería. 
Objetivos: Determinar las necesidades de información de los padres para la toma de 
decisiones frente a la hospitalización de sus hijos en la Unidad de Cuidado Intensivo 
Pediátrica del Hospital Federico Lleras Acosta de Ibagué, Colombia. 
Métodos: Se realizó un estudio de cohorte descriptivo, cualitativo, micro etnográfico. El 
contenido de la información, recolectada a través de entrevistas semiestructuradas (n=12) 
y notas de campo, fue analizado y constantemente comparado, hasta determinar 
categorías y subcategorías temáticas, de las cuales emergió una idea central. 
Resultados: Cinco categorías principales fueron establecidas: (i) la hospitalización de un 
niño afecta a la familia; (ii) cambios en el estado de ánimo; (iii) necesidades de 
comunicación; (iv) tomar decisiones; y (v) factores que influyen en la toma de decisiones. 
A partir de estas categorías emergió una idea central, Conocer para decidir. 
Conclusiones: Conocer y satisfacer las necesidades de información de los padres de 
niños hospitalizados le permitiría a la enfermera incluirlos en los planes de cuidado, 
ayudando así a todos a sobrellevar las consecuencias del estrés causado por la 
hospitalización. Al comparar nuestros resultados con los reportados en otras culturas, 
encontramos que las necesidades de los padres de niños hospitalizados en unidades de 
cuidado intensivo son similares, pero que su grado de acceso y participación en el cuidado 
y en la toma de decisiones difiere de acuerdo a la cultura. 
Palabras clave: unidades de cuidado intensivo pediátrico; comunicación, cultura, toma de 
decisiones 
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Introduction: Hospitalization of a child in the intensive care unit is a complex process that 
is a cause of numerous psychosocial and psychosomatic issues to parents and families. 
Restrictions on access to information, which worsen these problems and limit parental 
participation in care, create needs in parents that the nurse should meet to help cope with 
the suffered stress. Unfortunately, a conflict is very often created between the perspective 
of parents and nurses of these needs. Identifying these needs is therefore a priority for 
nursing care. 
Purpose: To determine the informational needs of parents for making critical decisions 
over their hospitalized children in the Hospital Federico Lleras Acosta Pediatric Intensive 
Care Unit, in Ibagué, Colombia. 
Methods: A qualitative, descriptive, microethnographic study was conducted. The content 
of the data, collected through semi-structured interviews (n=12) and field notes, was 
analyzed and compared constantly, until determining thematic categories and 
subcategories, out of which emerged the core variable. 
Results: Five main categories were established: (i) child´s hospitalization affects the whole 
family; (ii) changes in mood; (iii) communication needs; (iv) decision making; and (v) factors 
influencing the decision making process. From these categories emerged the core variable: 
Knowing for Deciding 
Conclusions: To meet and satisfy the need for information of parents of hospitalized 
children would allow the nurse to include them in care plans, thereby helping everyone to 
cope with the consequences of the stress of hospitalization. After comparing our results 
with those reported in other cultures, we found that the needs of parents of hospitalized 
children in Pediatric Intensive Care Units are similar, but their level of access and 
participation in care and decision-making differs significantly. 
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Terminología 
A menos que el sentido de las palabras del lenguaje indique algo diferente, en este trabajo 
el vocablo “padre” y su plural “padres” significan “padre” y “madre”, implicando 
necesariamente un hombre y/o una mujer. De igual manera, independientemente de su 
sexo, el vocablo “niño” y su plural “niños” designan a las personas que se encuentran en 
la etapa de la niñez; el vocablo “hijo” y su plural “hijos” refieren a las personas consideradas 
en relación a sus padres; y el vocablo “enfermera” y su plural “enfermeras” serán utilizados 
para referirse a todo profesional de enfermería que brinde cuidado a la persona, familia y 
comunidad de manera autónoma y en colaboración con el equipo de salud. 
 
 
1. Marco de Referencia 
Se realizó una investigación de tipo micro etnográfico con el objeto de identificar las 
necesidades de información de una población con una idiosincrasia particular y 
representativa del centro país, los padres de niños hospitalizados en la Unidad de Cuidado 
Intensivo Pediátrico del Hospital Federico Lleras Acosta de Ibagué. Por su relevancia 
académica, económica, ética y social, y por su complejidad y profundas repercusiones 
sobre la salud física y mental de los involucrados en ellas, la toma de decisiones en las 
Unidades de Cuidado Intensivo es un tema que debe ser abordado y estudiado como un 
derecho de la unidad familia-niño enfermo; conocer las necesidades de los padres 
redundará en beneficios no sólo para el niño enfermo y su familia, sino además para los 
profesionales, las instituciones de salud y la sociedad en general. 
1.1 Planteamiento del problema 
Las Unidades de Cuidado Intensivo (UCIs) neonatal y pediátrica son áreas 
intrahospitalarias altamente tecnificadas, en las cuales se provee un cuidado avanzado 
para restaurar la salud de neonatos, niños y adolescentes críticamente enfermos, en un 
entorno cambiante, permanentemente iluminado, ruidoso, caótico y frío, con horarios y 
rutinas, y personal en ocasiones irritable (1). La enfermedad del niño y el medioambiente 
desconocido y adverso de la UCI hacen que sus padres deban enfrentar desafíos para los 
cuales no están preparados (2), entre ellos la imposibilidad para ejercer a plenitud su rol 
de padres. Como resultado, los padres desarrollan trastornos psicosomáticos, a veces muy 
graves, tales como ansiedad, estrés agudo y postraumático, depresión y sentimientos de 
desesperanza e impotencia, así como dificultades para elaborar el duelo ante una eventual 
pérdida (2-7). Adicionalmente, con frecuencia los padres deben suspender las actividades 
de la vida diaria, para afrontar de forma inmediata las exigencias médicas y el estado 
clínico que presenta su hijo enfermo (8). El niño enfermo, por su parte, percibe la alteración 
emocional de sus padres, lo que afecta de manera negativa su ajuste a la hospitalización 
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y su recuperación. La hospitalización de un niño en una UCI debe ser vista entonces como 
un evento calamitoso, que puede alterar la dinámica familiar y poner en riesgo la salud de 
sus padres y familiares. 
La condición crítica del niño hospitalizado en una UCI exige intervenciones, muchas de 
ellas de enorme riesgo, que en condiciones ideales deben ser el resultado de un proceso 
de toma de decisiones compartido entre los padres y el personal de salud. La participación 
de los padres en este proceso es subordinada (9-11) y con mucha frecuencia son excluidos 
de él, especialmente de las decisiones relacionadas con el fin de la vida (12, 13). 
La limitada participación de los padres en la toma de decisiones sobre el niño enfermo 
genera presiones sobre los miembros del equipo de salud y conflictos, algunos de ellos 
éticos (14). Como parte de un tratamiento integral, las enfermeras, responsables de brindar 
información y de apoyar los derechos de padres y pacientes, no deben limitar su 
preocupación y su cuidado al niño hospitalizado, sino que debe extenderlo a todos los 
miembros de su familia. Ahora bien, para poder brindar este cuidado, las enfermeras deben 
poseer un buen conocimiento de las experiencias y las necesidades de padres y familiares 
en la UCI, así como de la mejor manera de responder ante estas necesidades, en particular 
aquellas relacionadas con la toma de decisiones. 
1.2 Justificación 
1.2.1 Relevancia social 
Además de las consecuencias sobre la salud física y mental de padres y familiares, 
anotadas atrás (2-7), la hospitalización de un niño en una UCI puede llevar a que los padres 
cedan su papel de cuidador al personal de salud. Las decisiones sobre las conductas 
relacionadas con el niño pasan a ser tomadas por médicos, quienes por su formación 
consideran que independientemente de que los medios sean buenos o malos, lo 
moralmente relevante son los resultados i.e., mantener vivo al paciente (15). Este 
razonamiento consecuencialista, con frecuencia lleva a tratamientos invasivos y largas 
estadías que incrementan los costos sin ningún beneficio, particularmente en casos de 
niños con poca esperanza de recuperación. Adicionalmente, al ignorar la opinión del 
paciente, su familia y otros profesionales de la salud, el modelo médico centrista de toma 
de decisiones provoca desacuerdos y conflictos morales que favorecen el desarrollo de 
estrés ocupacional con el consecuente desgaste profesional (16). 
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A nivel mundial, las estancias prolongadas en UCIs se asocian con altos costos, y 
presiones sobre las familias de los pacientes y sobre la sociedad en general. Gruenberg et 
al. (17) estimaron que entre 1990 y 2005 el costo del cuidado de pacientes en UCIs 
norteamericanas correspondió al 1-2% del producto bruto nacional. En Colombia hay poca 
información sobre los costos relacionados con la atención que se brinda en las UCIs; 
reportes aislados estiman entre $500.000 y $ 1.000.000 el costo de un día en una UCI (18). 
Los principales factores que llevan a estancias prolongadas e innecesarias en las UCIs 
son (17): (i) los médicos, relacionados con la severidad de la enfermedad del paciente; (ii) 
los sociales, como la falta de calidad en la comunicación entre el personal y la familia, lo 
cual conduce a confusión familiar que se asocia con expectativas poco realistas; (iii) los 
psicológicos, debidos a la alta incidencia de confusión que contribuye a una inadecuada 
toma de decisiones; (iv) los conflictos entre las familias de los pacientes y el equipo de 
salud, un problema frecuente que dificulta la toma de decisiones y retrasa los tratamientos. 
Para reducir la estancia hospitalaria, se han propuesto intervenciones “no médicas” que 
buscan mejorar la comunicación entre el equipo de salud y la familia del paciente con el fin 
de disminuir la severidad de los factores psicológicos y sociales que prolongan la estancia 
en la UCI (17). Ahrens (19), encontró que la creación de un grupo especializado para 
brindar comunicación en la UCI, conformado por médicos y enfermeras especialistas, sirvió 
para (i) reducir la estancia hospitalaria (6,1 vs 9.5 días) y los costos; (ii) retroalimentar con 
sus propias experiencias al equipo de salud de las UCIs; (iii) prevenir los conflictos en la 
toma de decisiones a través de asesorías e intervención por parte de trabajadoras sociales, 
quienes deben realizar entrevistas con un lenguaje claro, y brindar información y soporte 
psicológico adecuado; (iv) consultar de manera proactiva al Comité de Ética con el fin de 
recibir orientaciones y recomendaciones para resolver los casos difíciles. 
Se puede afirmar que a pesar de la confusión y ansiedad de la familia de los pacientes, un 
cambio en la actitud del equipo de salud, que lleve a una comunicación asertiva y centrada 
en los intereses del paciente, facilitará la toma de decisiones y disminuirá los costos y 
estancias prolongadas. Por consiguiente, toda medida que promueva la participación de 
pacientes y familiares en la discusión que conlleva la toma de decisiones (i) ayudará a 
mejorar la calidad de vida del niño hospitalizado al disminuir el estrés que causan los 
tratamientos prolongados, indeseados e innecesarios y (ii) reducirá la probabilidad de que 
surjan conflictos éticos que afecten al personal de salud. El costo-beneficio de esta 
participación es entonces evidente: las decisiones informadas, centradas en la propuesta 
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de un cuidado que tiene en cuenta a la familia, disminuirán los costos para las instituciones 
y, más importante, el desarrollo de trastornos psicosomáticos en las familias de los niños 
hospitalizados. Determinar las necesidades de los padres para que participen en esta 
discusión podría ser el paso inicial. 
Proposiciones que justifican este estudio desde la relevancia social 
La hospitalización de un niño en una UCI pediátrica puede alterar la dinámica familiar, al 
llevar a las familias a experimentar dificultades en su vida diaria y al disminuir su capacidad 
para enfrentar los problemas que se derivan de la tensión causada por la hospitalización. 
Estas alteraciones puede desencadenar síntomas de estrés agudo (20). 
Los padres de estos niños quieren recibir información precisa, y participar en su cuidado y 
en la toma de decisiones relacionadas con él (21, 22). La falta de apoyo de enfermería 
para suplir estas necesidades es una fuente de estrés para ellos (23). 
La pobre comunicación entre el equipo de salud y la familia del paciente ocasiona 
confusión, expectativas poco realistas, conflictos éticos y estancias prolongadas (17). 
Las estancias prolongadas en las UCIs se asocian con altos costos y presiones generadas 
sobre las familias, los pacientes y la sociedad (17). 
1.2.2 Relevancia teórica 
Las teóricas de enfermería resaltan la importancia de los aspectos éticos y humanísticos 
de la relación de cuidado; uno de ellos es la acción de transmitir información, 
responsabilidad que puede guiar la toma de decisiones. Las teóricas Kristen Swanson 
(Teoría del Cuidado (24)), Jean Watson (Teoría del Cuidado Humano (25)) y Madeleine 
Leininger (Teoría del Cuidado Cultural (26)) fueron referentes para la conducción de esta 
investigación. 
Kristen Swanson (24) describió una teoría de mediano rango que se derivó empíricamente 
de una investigación fenomenológica en tres contextos de enfermería perinatal. Según ella, 
(i) el cuidado es “una forma de fomentar las relaciones con otro ser valioso hacia quien uno 
tiene un sentido personal de compromiso y responsabilidad” (24) y (ii) su teoría del cuidado 
puede ser generalizada más allá del contexto perinatal estudiado y más allá de la práctica 
de enfermería (27). El cuidado intensivo pediátrico podría ser uno de estos nuevos 
contextos: a través de los 5 procesos de cuidado por ella propuestos (conocer, estar con, 
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hacer por, capacitar, mantener confianza) se puede conocer y comprender las 
necesidades de los padres. Al conocer estas necesidades, la enfermera podrá facilitarles 
su paso por la situación crítica de salud de sus hijos, y su participación en la toma de 
decisiones, otorgándoles información adecuada y a tiempo. En la práctica, la teoría de 
Swanson ha sido referenciada e incluida en marcos conceptuales que soportan 
investigaciones en enfermería que han servido para generar programas de mejora de la 
calidad de la atención de pacientes neonatales y pediátricos (28). 
Jean Watson, en su teoría del cuidado humano (25), “reconoce a la persona cuidada como 
un ser integral, con capacidad y poder para participar en la planeación y ejecución de su 
cuidado, donde el aspecto socio cultural es preponderante para el cuidado del paciente” 
(29). En esta investigación, la población estudiada pertenece a una cultura particular, la de 
los padres de los niños hospitalizados en una UCI pediátrica de la región central de 
Colombia (ver características sociodemográficas de los participantes, pág. 33). La teoría 
de Watson es la práctica de enfermería basada en 10 factores de cuidado (30), que fueron 
incorporados posteriormente a los procesos “Caritas”. Estos factores aportan a esta 
investigación argumentos que sostienen la necesidad de reconocer la importancia de 
entender la salud, la enfermedad y la experiencia humana, como una responsabilidad de 
la enfermera en cualquier entorno. Watson en su teoría solicita a las enfermeras ir más allá 
de los procedimientos, tareas y técnicas utilizados en la práctica, para que se centren en 
la “esencia de la enfermería”, la relación enfermera-paciente. Watson y Foster (31), 
describieron la aplicación de esta teoría a la práctica en un hospital infantil de Denver, 
Colorado, a través de la implementación de un proyecto piloto denominado Attending 
Nurse Care Model. Este proyecto, diseñado para dirigir y supervisar el tratamiento del dolor 
en una unidad postquirúrgica; buscó renovar los valores de las enfermeras para que 
enfrenten de manera adecuada los desafíos que los sistemas de salud y la sociedad le 
imponen, y así trascender la problemática actual que se vive en las instituciones de salud 
con relación a las carencias y crisis en el cuidado. 
Madeleine Leininger (26), en su teoría del “Cuidado Cultural”, propuso que el conocimiento 
de los valores culturales particulares (creencias, estilos y experiencias de vida de los seres 
humanos) es importante para abrir una fuente de nuevo conocimiento para la profesión de 
enfermería y las prácticas de salud. Esta teoría ha generado un cuerpo de investigación 
cuyos hallazgos han servido para proveer un cuidado específico o general, congruente, 
seguro, benéfico y transcultural. 
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Algunos de los constructos expuestos por Leininger (26) en su teoría, y que servirán de 
base para este estudio, son: 
1. El cuidado: son las experiencias o ideas de asistencia, apoyo y facilitación hacia 
otros con necesidades evidentes o anticipadas para mejorar las condiciones 
humanas o el estilo de vida. 
2. La cultura: son valores, creencias, normas y estilos de vida aprendidos, 
compartidos y transmitidos de una cultura particular que guían los pensamientos, 
las decisiones y las acciones en formas de patrón y transmitidos de una generación 
a otra. 
3. Lo émico y lo ético: émico se refiere al conocimiento y la visión cultural local, 
indígena o de adentro de un fenómeno específico; ético se refiere a la visión de 
afuera o extraña, casi siempre, a la visión de profesionales de la salud y al 
conocimiento institucional del fenómeno (26). 
4. Los factores de la estructura social y cultural: influyen en las expresiones y 
significados del cuidado; incluyen la espiritualidad, los lazos sociales, factores 
políticos, aspectos legales, educación, economía, tecnología, filosofía de la vida, 
creencias y valores culturales con respecto al género y a las diferencias de clases. 
5. El contexto ambiental: se refiere a la totalidad de un evento, situación o experiencia 
práctica que da significado a las expresiones, interpretaciones e interacciones 
sociales de la gente dentro de factores geofísicos, ecológicos, espirituales, 
sociopolíticos y tecnológicos particulares en marcos culturales específicos (26). 
La teoría del Cuidado Cultural de Leininger ha servido de referente para muchos 
investigadores en enfermería. En el contexto de la atención a la población pediátrica, el 
uso de esta teoría ha mejorado la calidad y la eficacia de los proveedores de cuidado de 
una población multicultural de niños enfermos en unidades renales, respetando sus valores 
y apoyando sus necesidades y preocupaciones (32). Un ejemplo del beneficio social que 
aporta la investigación en enfermería apoyada en esta teoría, es el alcanzado en familias 
de sociedades colectivas como la libanesa, en la que al mejorar la comunicación familia-
cuidador profesional, cambió la actitud de la sociedad con respecto a la información sobre 
un paciente, de tal manera que hoy la familia prefiere manejar esta información y aprueba 
que se le dé directamente al paciente (33). Más allá de las diferencias en tecnología, 
existen enormes desigualdades en salud entre los países, que se relacionan con la 
inclusión o exclusión de los padres en el cuidado y en la toma de decisiones. 
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Independientemente del grado de desarrollo de un país, la investigación transcultural de 
enfermería puede contribuir a la eliminación de estas desigualdades (33). 
Proposiciones que justifican este estudio desde la relevancia teórica 
Desde las teorías de enfermería se resaltan (i) la responsabilidad de la enfermera en 
involucrar los aspectos éticos y humanísticos en la relación de cuidado y (ii) el compromiso 
en la transmisión de información y la guía para la toma de decisiones. 
Las enfermeras tienen un compromiso de servir a la humanidad; en cada relación de 
cuidado existe un significado personal que debe encontrarse en cualquier condición de 
salud o reto que la persona esté afrontando (27). 
Para mantener una relación continua de cuidado con los pacientes y sus familias, la 
enfermera debe reconocer la importancia de entender la experiencia humana en términos 
de salud y enfermedad (25). 
1.2.3 Relevancia disciplinar 
Esta investigación surge de la necesidad que tiene la enfermería de conocer, desde el 
punto de vista cultural, las necesidades de información para la toma de decisiones de los 
padres frente a la hospitalización de sus hijos en una UCI pediátrica colombiana. 
Madeleine Leininger, en su teoría de la Universalidad y Diversidad del Cuidado Cultural, 
afirmó que hay una relación estrecha entre la cultura y el fenómeno de cuidado, que debe 
ser comprendida para descubrir las necesidades de cuidado de las personas (26). Para la 
disciplina de enfermería, el entrar en el mundo de las familias de niños hospitalizados en 
UCIs pediátricas, para conocer sus necesidades, debe ser no solo una obligación, sino 
también un reto. ¿Serán las necesidades y percepciones de los padres de los niños en las 
UCIs pediátricas las mismas que las de los padres de los niños en UCIs neonatales? 
Conocer si estas necesidades son las mismas sería de gran utilidad para guiar el cuidado 
de enfermería en ambientes específicos. Adicionalmente y de gran importancia en nuestro 
contexto de país en desarrollo sería importante saber, ¿cómo afectan nuestros valores 
culturales, religiosos y sociales las experiencias de los padres y sus necesidades de 
información en una UCI pediátrica colombiana? Este estudio se justifica dado el vacío 
existente en el conocimiento de enfermería en esta población. La gran mayoría de las 
investigaciones de enfermería, relacionadas con el área parental en las UCIs neonatales y 
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pediátricas, han sido realizadas en poblaciones femeninas de raza blanca y clase media; 
existe un sólido cuerpo de conocimiento sobre la respuesta de padres europeos, 
canadienses y norteamericanos frente a la admisión de sus hijos en unidades neonatales, 
pero poco se sabe acerca de otras culturas (2). Denney en el 2003 (citado en (2)) mostró 
que entre madres y padres latinos que viven en los Estados Unidos, las fuentes de estrés 
en una UCI neonatal fueron muy diferentes entre aquellos que hablaban inglés y los que 
sólo hablaban español. Si bien se ha avanzado mucho en la investigación relacionada con 
la vivencia de la paternidad y la maternidad en UCIs neonatales, es necesario extender 
estas investigaciones a las UCIs pediátricas, conocer las necesidades de los padres en 
estos escenarios debe seguir siendo prioridad para las enfermeras. 
El abordaje etnográfico posibilitará la interpretación de la experiencia de los padres de 
niños hospitalizados en una UCI pediátrica con relación a las necesidades de información 
para la toma de decisiones. Con los hallazgos de este estudio esperamos proponer 
acciones que beneficien a los niños hospitalizados y a sus familias, y que sirvan como 
referentes teóricos para el desarrollo de una teoría de mediano rango. 
Proposiciones que soportan este estudio desde la relevancia disciplinar 
Existe una relación estrecha entre la cultura y el fenómeno de cuidado. Tanto el cuidado 
como la cultura deben ser entendidos para descubrir las necesidades de cuidado de las 
personas. 
Las investigaciones relacionadas con los asuntos de los padres en las UCIs han generado 
importantes beneficios para los niños hospitalizados, sus padres y el equipo de salud. 
Las necesidades de los padres en las UCIs deben seguir siendo entonces una prioridad 
para las enfermeras investigadoras (2). 
Las experiencias vividas por los padres en contextos como las UCIs pediátricas, sus 
necesidades, valores, creencias y estilos de vida, deben ser exploradas con mayor 
profundidad, ya que estas experiencias son una fuente de conocimiento para la enfermería. 
Por su rol, los padres de niños hospitalizados reclaman una mayor participación en el 
cuidado y toma de decisiones relacionadas con sus hijos. Para lograr este objetivo, sus 
necesidades de información deben ser satisfechas. 
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Dado que poco se conoce acerca de la participación de los padres en la toma de decisiones 
respecto a niños hospitalizados en UCIs colombianas, tema que, como ya se anotó, tiene 
una gran relevancia social, teórica y disciplinar, se ha planteado el siguiente problema. 
1.3 Problema 
¿Cuáles son las necesidades de información de los padres para la toma de decisiones 
frente a la hospitalización de sus hijos en la Unidad de Cuidado Intensivo Pediátrico del 
Hospital Federico Lleras Acosta de Ibagué? 
1.4 Objetivo 
Determinar las necesidades de información de los padres para la toma de decisiones frente 
a la hospitalización de sus hijos en la Unidad de Cuidado Intensivo Pediátrico del Hospital 
Federico Lleras Acosta de Ibagué. 
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2. Marco Conceptual y Referentes Teóricos 
Uno de los primeros intentos por describir las necesidades de familiares de pacientes 
críticamente enfermos fue realizado por Nancy Molter en 1979 (1). Desde entonces, su 
herramienta “Cuestionario de Necesidades de los Familiares de Pacientes de Cuidados 
Intensivos (Critical Care Family Needs Inventory)”, ha sido validada y ampliamente usada 
en diferentes contextos (pediátrico, adulto, coronario) en varios países (34), inclusive 
Colombia (35). A partir de esta descripción pionera se comenzó a prestar mayor atención 
a ese colectivo, hasta entonces ignorado, conformado por los familiares de pacientes 
hospitalizados en UCIs. Desde fines del siglo pasado, las experiencias y necesidades de 
padres, así como el deterioro del bienestar y la calidad de vida de la familia, que resultan 
de la hospitalización de un niño en la UCI, han sido objeto de numerosos estudios 
cuantitativos y cualitativos. La inmensa mayoría de estos estudios fueron realizados en 
países del primer mundo y publicados en inglés. Muy pocos de ellos han sido realizados 
en países en vías de desarrollo y, menos aún, han sido publicados en español. Esto parece 
indicar que pocos estudios se realizan en estos países y/o que sus resultados no se están 
publicando en revistas indexadas. 
En una muy completa y sistemática revisión de la literatura publicada en inglés entre 1998 
y 2008, Lisa M. Cleveland, profesora asistente de la Universidad de Texas, identificó seis 
necesidades primarias en los padres de niños hospitalizados en UCIs neonatales (2): (i) 
recepción de información adecuada, inclusión en el cuidado del infante y participación en 
la toma de decisiones, (ii) vigilancia y protección de los infantes, (iii) contacto con el infante, 
(iv) ser percibidos de manera positiva por el equipo de enfermería, (v) cuidado 
individualizado y (vi) ser tenidos en cuenta para establecer relaciones terapéuticas con el 
personal de enfermería. Por las implicaciones de la elección de tratamientos y la toma de 
decisiones de fin de vida, los padres de niños hospitalizados en UCIs neonatales 
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expresaron su deseo de recibir información clara, adecuada y entendible, que les permita 
participar en estos procesos de toma de decisiones (36, 37). Las necesidades de los 
padres de niños hospitalizados en UCIs colombianas, al menos en lo que se refiere a las 
demandas de información y participación en el cuidado, parecen ser muy similares. En un 
estudio piloto, realizado por estudiantes de enfermería de la Universidad del Tolima en la 
Unidades de Cuidado Intensivo Adulto, Coronario y Pediátrico del Hospital Federico Lleras 
Acosta de Ibagué (35), se encontró que el 93% de los familiares de pacientes 
hospitalizados consideran muy importante “recibir por lo menos una vez al día información 
sobre el estado de su familiar” y “ayudar con el cuidado físico de su familiar”. No obstante, 
a diferencia de estudios realizados en poblaciones anglosajonas (37), hablar sobre la 
posibilidad de muerte no fue identificado como un tema importante. Las razones por las 
cuales los padres no quieren tratar este tema, que por sus consecuencias es de extrema 
importancia, no fueron establecidas. 
2.1 Definición de conceptos 
2.1.1 Necesidades de los padres de niños hospitalizados en 
Unidades de Cuidado Intensivo Pediátrico 
En la UCI, una necesidad es la carencia de elementos que permitan afrontar de manera 
eficaz la situación de calamidad que implica tener un hijo severamente enfermo. 
Las necesidades de los padres de niños hospitalizados en una UCI son múltiples: 
1. Necesidad de vigilancia y protección de los infantes: es una de las más 
referenciadas; se ha reportado la necesidad de las madres de observar de manera 
permanente a sus hijos, para mantenerse alerta frente a las situaciones de peligro 
que se pudieran dar por falta de atención. Los padres, por su parte, sentían que era 
necesario proteger del peligro a su bebé mediante la supervisión del cuidado. Para 
ambos, cuando se empezaron a crear relaciones de confianza con las enfermeras, 
se inició un proceso de relajación (Higgins & Dullow, 2003, citado en (2)). 
2. Necesidad de contacto con el bebé: Muy importante para los padres; las madres 
anhelan abrazar a sus bebés, pero cuando esto no es posible, encuentran consuelo 
en sentarse al lado de su cama para tocarlo y acariciarlo. Las madres valoran 
especialmente a la lactancia como una forma de contacto, por cuanto es una 
actividad que únicamente ellas pueden realizar (12, 38). 
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3. Necesidad de reconocimiento positivo por el grupo de enfermeras. Las madres 
desean ser percibidas positivamente (39), pero temen que al expresar sus 
opiniones podrían disminuir la atención a su bebé por parte del grupo de 
enfermeras. Varios estudios han reportado el temor de las madres de ser 
clasificadas como “difíciles”, así como una gran necesidad de agradar a las 
enfermeras para mantener una buena relación y para ser percibidas como “buenas 
madres” (10, 39); si la relación enfermera-padres no se da, los padres se si 
marginados, aumentando así su estrés y distanciamiento (2). 
4. Necesidad de un cuidado individualizado. Se ha evidenciado que las necesidades 
de las madres y las de los padres son diferentes, al igual que su participación en el 
cuidado de sus hijos (40). No se encontraron diferencias en los niveles de estrés, 
ansiedad o depresión. Se concluyó que los padres necesitan tener un seguimiento 
prolongado posterior al egreso de sus hijos de la unidad; los padres clasificaron la 
seguridad y la necesidad de información significativamente más bajo que las 
madres. Los padres manifestaron que trabajar es su manera de afrontar la 
situación; asimismo, describieron como factores estresantes, síntomas tales como 
el dolor y la dificultad respiratoria, y el separarse de sus hijos (41). 
5. Necesidad de la existencia de una relación terapéutica con el grupo de enfermeras. 
La enfermera tiene la capacidad de influir positiva o negativamente en la relación 
padre-hijo. En las UCIs neonatales se ha descrito una lucha de poder con la madre 
como una práctica inhibitoria de enfermería en la que se busca “proteger al niño y 
dirigir a la madre”. Este comportamiento permite a las enfermeras mantener su 
papel de expertas, alejadas de las madres, quienes son conscientes de la diferencia 
entre ellas (39, 42). Aunque las madres poseen un fuerte deseo de colaborar con 
el equipo de salud en el cuidado de su hijo, las enfermeras actúan como guardianes 
entre las madres y sus hijos, llevando a que las madres sientan que deben pedirles 
permiso para interactuar con sus bebés, dando como resultado una sensación de 
frustración y resentimiento. Para recuperar su rol, las madres buscaron adquirir 
conocimientos sobre la enfermedad de sus hijos (43). 
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2.1.2 Necesidades de información 
La necesidad de información es un estado en el que los padres carecen de conocimiento 
preciso y comprensible que les otorgue elementos para participar de manera activa en el 
cuidado del niño y en los procesos de toma de decisiones relacionados con él. 
Los padres de niños hospitalizados en UCIs neonatales desean recibir información precisa 
y comprensible que les permita participar en el cuidado de sus hijos y en la toma de 
decisiones relacionada con ellos (22). La información inexacta e incompleta, relativa a sus 
hijos, genera en los padres sentimientos de distanciamiento e inutilidad. 
Para hablar de necesidades de los padres, se debe reconocer la existencia de sus 
derechos, entendidos éstos como un conjunto de principios, normas y valores que son 
conferidos a los mismos con relación a la potestad de sus hijos; estos valores generan 
tanto beneficios como compromisos y son compartidos con la sociedad. En Colombia, la 
Corte Constitucional, mediante el Código de la Infancia y la Adolescencia, ley 1098 de 
2006 (44), establece la responsabilidad parental como un complemento de la patria 
potestad establecida en la legislación civil, consagrándola además como la obligación 
inherente a la orientación, cuidado, acompañamiento y crianza de los niños, las niñas y los 
adolescentes durante el proceso de su formación, lo que incluye la responsabilidad 
compartida y solidaria del padre y la madre de asegurarse que los niños, las niñas y los 
adolescentes puedan lograr el máximo nivel de satisfacción de sus derechos. El citado 
código claramente establece, que en ningún caso el ejercicio de la responsabilidad parental 
puede conllevar violencia física, psicológica o actos que impidan el ejercicio de los 
derechos del menor . Explícitamente entonces, el Estado colombiano confiere en primera 
instancia el cuidado de los niños a sus padres, derecho-deber que se debe ejercer y hacer 
respetar en toda circunstancia, incluyendo situaciones extremas como puede ser la 
hospitalización de un niño en una UCI. Infortunadamente en Colombia, en ésta área 
hospitalaria el derecho-deber del cuidado de los niños con mucha frecuencia pasa a ser 
ejercido casi en su totalidad por el equipo de salud. 
2.1.3 Proceso de toma de decisiones 
Es el procedimiento de análisis y reflexión en el que a partir de los valores personales y de 
la consideración de diferentes puntos de vista se toman determinaciones que pueden 
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afectar positiva o negativamente a los involucrados. Para que se dé este proceso se 
necesita una buena comunicación y una actitud respetuosa frente al otro. 
Si bien la toma de decisiones busca el mayor beneficio para el niño, no hay un consenso 
acerca de lo que esto significa ni sobre el procedimiento a seguir para lograr ese objetivo. 
Desde el punto de vista bioético, cuando están en juego la vida, la salud o el bienestar del 
niño, el mayor beneficio consiste en la defensa de estos valores, aún a expensas de la 
autonomía (45). 
¿Participan los padres en la toma de decisiones relacionadas con los niños hospitalizados? 
Diversos estudios han demostrado que cuando la participación de los padres en la toma 
de decisiones es subordinada, en gran parte se debe a la mala comunicación e inadecuada 
información; los padres no perciben la presencia de conflictos éticos frente al manejo de 
su hijo y adoptan un papel pasivo a la hora de tomar de decisiones, incluyendo las de 
carácter ético (9, 10, 46). Paradójicamente, existe consenso entre el personal de salud y 
los padres en cuanto a que estos últimos deben ser involucrados en la toma de decisiones 
concernientes a los tratamientos, pero no en las relacionadas a las del final de la vida. 
Muchos médicos, enfermeras y algunos padres consideran que la decisión final es una 
responsabilidad que éstos últimos no están en capacidad de asumir por su carencia de 
experiencia y conocimientos médicos, y por los sentimientos de culpa que podría crearles 
(47). En consecuencia, los padres prefieren el distanciamiento que ofrece el 
consentimiento informado, es decir, dejar en manos del personal médico la toma de las 
decisiones (46). Esta actitud contrasta con el deseo expresado por muchos padres de 
“tomar la decisión final” ellos mismos (37) o entre ambas partes (22). 
Como respuesta a las necesidades de los padres en las unidades neonatales, un modelo 
actual de cuidado es el centrado en la familia (48). Esta aproximación filosófica, dirigida a 
la planificación, ejecución y evaluación de la atención en salud, se basa en una 
colaboración entre profesionales de la salud y las familias de los pacientes, con beneficios 
para todos. Sus principios son: la presencia sin restricciones de los padres en las UCIs, la 
participación de los padres en el cuidado del niño y la comunicación abierta con los padres. 
El cuidado centrado en la familia maneja cuatro conceptos básicos: la dignidad y el respeto, 
el intercambio de información, la participación en el cuidado de la familia y la colaboración 
familiar (48, 49). En beneficio de los neonatos, padres y enfermeras deben establecer 
relaciones eficientes, que lleven al desarrollo de metas y estrategias, como la creación de 
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una cultura de trabajo conjunto, la optimización del acceso de los padres a la información, 
y la educación de las familias para aumentar su competencia y el desarrollo del papel de 
los padres (48-50). 
Otro modelo, conocido como “Sociedad Negociada (Negotiated Partnership)” (51), definido 
como una relación entre dos o más personas que requieren acciones o transacciones 
confiables para lograr una meta común, el cuidado del infante durante su estadía en las 
UCIs, partió de la conceptualización de las relaciones entre padres y enfermeras e implica 
acciones específicas realizadas por éstas para facilitar el desarrollo de las relaciones. Este 
modelo enfatiza el alcance y el significado de la negociación entre ambas partes; asimismo, 
resalta la dependencia en las relaciones, su naturaleza cambiante y la importancia de la 
continuidad en la atención por parte del mismo personal de enfermería, para así garantizar 
el desarrollo de contactos eficientes. El modelo de “Sociedad Negociada”, desarrollado en 
una UCI neonatal, podría aplicarse en las UCIs pediátricas, si se parte de la afirmación de 
que las relaciones entre padres y enfermeras, que se caracterizan por este modelo, son 
las mismas. En un período en dónde la atención y el cuidado son cada vez más tecnificados 
y menos humanos, reconocer y suplir las necesidades de información de los padres de 
niños hospitalizados en UCIs pediátricas les permitirá participar en la toma decisiones, con 
todos los beneficios que ello implica. 
Nota aclaratoria: A diferencia de la investigación cuantitativa, la investigación cualitativa 
no requiere marcos conceptuales o planteamientos teóricos cuyo objetivo sea probar una 
teoría. Su guía es una forma de pensar o filosofía, a partir de la cual se dirigen las 
preguntas que deben ser respondidas, las observaciones que han de realizarse y el 
método que debe usarse para la interpretación de los datos (52, 53). Por consiguiente, en 
el enfoque de la teoría fundamentada en etnografía, previo a la realización del trabajo, no 
se recomiendan los marcos conceptuales, ya que además éstos enmarcan los resultados 
a priori y provocan sesgos en el etnógrafo. Los planteamientos teóricos se utilizan cuando 
se realiza el análisis de los dominios o categorías emergentes, i.e., para comparar los 
resultados obtenidos con los ya publicados (ver marco de análisis, pág. 44). Las teóricas 
mencionadas son referentes que guiaron la visión de la investigadora frente al problema a 
investigar; ellas resaltan aspectos éticos y humanísticos fundamentales en la relación de 
cuidado, como son la comunicación, la información, la toma de decisiones y la necesidad 
de entender la experiencia humana como responsabilidad de la enfermera. 
 
3. Marco de Diseño 
3.1 Método 
Se realizó un estudio de tipo cualitativo, micro etnográfico. 
La investigación cualitativa involucra la sistemática colección, organización e interpretación 
de material textual derivado de la charla o la conversación; se usa en la exploración de los 
significados de los fenómenos sociales tal y como son experimentados por los individuos 
en su contexto natural (54). La investigación cualitativa busca explorar la profundidad, la 
riqueza y la complejidad inherente a los fenómenos, de una manera integral u holística y 
no por causalidad, a través del descubrimiento del significado arraigado en ellos. Estos 
significados suelen ser utilizados para mejorar la práctica de enfermería. Las metas de la 
investigación cualitativa son describir y explicar (55). 
La etnografía, una metodología frecuentemente usada para realizar investigación 
cualitativa, permite al investigador obtener percepciones que representan el sentido de 
hechos particulares o eventos tal y como los entiende el participante de la cultura dada 
(55), para así responder a la pregunta ¿qué se siente ser esta persona? (56). Según 
Goodenough (citado en (57)), la cultura de cualquier sociedad está formada por los 
conceptos, las creencias y los principios de acción y organización que encuentra el 
etnógrafo y que puede atribuir con éxito a los miembros de la sociedad en el contexto de 
sus relaciones con ellos: la cultura no es visible, es inferida. La etnografía es el método de 
elección cuando el objetivo es entender una cultura particular y presentar o explicar su 
naturaleza verbal y no verbal a personas que no forman parte de ella (56). 
Spradley (citado en (57)), expuso cuatro razones para el uso del enfoque etnográfico: (i) 
Documentar la existencia de realidades alternas y describir estas realidades en términos 
de la población estudiada, (ii) descubrir teoría fundamentada de la cultura (los 
investigadores descubren teorías que se originan en la cultura), (iii) ofrecer un mayor 
entendimiento de las sociedades complejas y (iv) entender el comportamiento humano. 
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Como el propósito de esta investigación es estudiar desde el punto de vista de la cultura 
las necesidades de información de padres de niños hospitalizados en una UCI pediátrica, 
se justifica una investigación cualitativa dentro de un enfoque etnográfico, observando el 
entorno de los participantes de la cultura dada, en este caso los padres de los niños 
hospitalizados. Los aspectos culturales son significativos y de gran interés para enfermería 
ya que a partir de su conocimiento y compresión se puede influir en el desarrollo de teorías 
que orienten el actuar de la profesión en estos contextos. Las investigadoras, más que la 
descripción de un entorno, pretenden dar prioridad al fenómeno estudiado de la necesidad 
de información para la toma de decisiones de los padres frente a la hospitalización de sus 
hijos en unidades de cuidado intensivo pediátrico. Para ello, hicieron uso de la teoría 
fundamentada en la etnografía, que, tal como lo sugiere Charmaz (58), puede ayudar a 
obtener una visión más completa de todo el entorno y hacer conexiones entre los eventos 
para estudiar los procesos. La teoría fundamentada conduce a los etnógrafos a comparar 
los datos desde el comienzo de la práctica investigadora; del mismo modo, disuade la idea 
de hacer observaciones pasivas, para dirigir su mirada al interior “excavar la escena”. El 
uso de la teoría fundamentada en la etnografía proporcionará directrices sistemáticas para 
mantener el control sobre el proceso de investigación, ya que ayudan al etnógrafo en el 
enfoque, la estructuración y la organización de la información obtenida. 
3.1.1 Escenario 
El estudio se realizó en el Hospital Federico Lleras Acosta de la ciudad de Ibagué, a 
continuación se hará una breve descripción de aspectos relevantes del contexto en el que 
se desarrolla esta investigación, para posteriormente describir el escenario de la UCIP del 
hospital como campo de estudio. 
La ciudad de Ibagué (fundada el 14 de octubre de 1550) capital del departamento del 
Tolima, llamada también la Ciudad musical de Colombia por su riqueza y herencia artística 
musical, está ubicada en la región Andina o central de Colombia, cuenta con una población 
de alrededor de 600.000 habitantes entre mestizos, indios y afrodescendientes; por 
extensión comparte con la ciudad de Cúcuta el sexto puesto entre las ciudades más 
grandes del país. Ibagué basa su economía en el sector industrial, teniendo varias de las 
empresas más reconocidas de Colombia. En cuanto al sector primario se da la ganadería, 
la agricultura, la minería etc. se destaca por sus cultivos de arroz, algodón y a la vez es un 
gran productor y exportador de café. Sin embargo el índice de pobreza alcanza el 31,77% 
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de la población y el índice de pobreza extrema un 7,20% respectivamente. El 89 % de la 
población de Ibagué pertenece a los estratos socioeconómicos bajos 1, 2 y 3 y tan solo el 
11% a los altos estratos 4 5 y 6 (59). En materia de seguridad territorial la ciudad como el 
resto de poblaciones del departamento del Tolima es afectada por la confrontación armada 
entre grupos de guerrilla y autodefensas (60). En el sector educativo Ibagué cuenta con 
escuelas, colegios y universidades. Dentro de la política social de la ciudad se ofrece la 
gratuidad en la educación prescolar y la básica primaria, logrando para el 2010 el 84% de 
cobertura de la población infantil de estratos bajos. En el sector salud la ciudad cuenta con 
varias instituciones de atención primaria, secundaria y terciaria, de acuerdo a su nivel de 
complejidad, unas del sector privado y otras del sector público. Entre estas últimas se 
destaca el Hospital Federico Lleras Acosta, institución de tercer nivel de atención en salud 
(alta complejidad), centro de referencia de la región central del país, lugar en donde se 
realizó la siguiente investigación, cuenta con 292 camas, de las cuales 102 pertenecen a 
las unidades de cuidados intensivos y el 51% de estas pertenecen a las unidades neonatal 
y pediátrica (61). 
La UCIP cuenta con una capacidad instalada de 8 camas, un promedio de estancia de 4 
días, un giro cama de 5 días y una relación enfermera-paciente de 1:4. La población 
atendida pertenece en su mayoría a los estratos 1, 2 y 3. Desde su creación se ha 
promovido el acompañamiento voluntario y permanente de padres y cuidadores principales 
para que participen directamente en la atención del niño hospitalizado. Para ello reciben 
una inducción acerca de normas de ingreso y permanencia en la unidad. El equipo de 
salud está conformado por enfermeras, algunas de ellas especialistas en cuidado crítico 
pediátrico; auxiliares de enfermería; médicos pediatras; terapeuta respiratorio; terapeuta 
físico; psicóloga y trabajadora social. 
3.1.2 Participantes 
Los sujetos que participan en los estudios de investigación cualitativa se denominan 
participantes, quienes, a diferencia de lo que ocurre en la investigación cuantitativa, no son 
considerados unidades de observación que tienen connotaciones individuales, sino 
informantes que dan cuenta de su visión de la realidad (62). 
El muestreo utilizado en esta investigación fue intencionado, en el que cada unidad es 
cuidadosa e intencionalmente seleccionada por sus posibilidades de ofrecer información 
profunda y detallada sobre el tema de interés para los investigadores. El interés 
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fundamental de este tipo de muestreo no es la medición, sino la comprensión de los 
procesos sociales en toda su complejidad (63). 
En este estudio los participantes fueron padres (informantes = 12) de niños hospitalizados 
en la UCI pediátrica del Hospital Federico Lleras Acosta durante el segundo semestre del 
2013, que cumplieran con criterios de inclusión que garantizaran la calidad de la 
información. Los participantes son los actores del estudio y voluntariamente aceptaron 
participar en él. De esta forma, como lo señala Mertens (64), se atendió a muchas 
dimensiones en un contexto específico; la voluntariedad es conceptualmente 
imprescindible y éticamente intrínseco. 
3.1.3 Criterios de inclusión 
1. Ser mayor de edad 
2. Ser papá o mamá de un niño hospitalizado en la UCIP y querer participar en el 
estudio voluntariamente 
3. Poseer claridad en el razonamiento y en las expresiones 
4. Poseer la capacidad para comunicarse verbalmente y querer hacerlo 
5. Ser la persona que comparte la toma de decisiones 
3.1.4 Características sociodemográficas de los participantes 
Participante Edad 
en años 
Procedencia Escolaridad Nivel 
socioeconómico 
1 35 Urbana Bachillerato incompleto SISBEN 2 
2 26 Urbana Universitaria SISBEN 3 
3 36 Urbana Bachillerato incompleto SISBEN 3 
4 30 Rural Primaria completa SISBEN 1 
5 40 Urbana Bachillerato Completo SISBEN 3 
6 25 Urbana Bachillerato completo SISBEN 2 
7 46 Rural Bachillerato completo SISBEN 2 
8 38 Urbana Bachillerato incompleto SISBEN 1 
9 27 Urbana Primaria completa SISBEN 1 
10 18 Urbana Bachillerato completo SISBEN 3 
11 29 Rural Bachillerato incompleto SISBEN 2 
12 20 Urbana Bachillerato incompleto SISBEN 2 
*SISBEN: El Sistema de Selección de Beneficiarios Para Programas Sociales. Es una herramienta, conformada 
por un conjunto de reglas, normas y procedimientos para obtener información socioeconómica confiable y 
actualizada de grupos específicos en todo el territorio colombiano (65). 
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3.1.5  Procedimiento 
El estudio fue conducido por (i) María Mercedes Durán de Villalobos, directora de la 
investigación, doctora honoris causa en ciencias de la enfermería, y docente de la 
Universidad Nacional de Colombia, y (ii) Lorena Sánchez Rubio, investigadora de campo, 
enfermera especialista en cuidado intensivo pediátrico y en bioética, profesora asistente 
de la Universidad del Tolima, adscrita a la UCIP del Hospital Federico Lleras Acosta. 
Luego de elaborar la propuesta, se solicitó el concepto y aval ético del Comité de Bioética 
del Hospital Federico Lleras Acosta, y se socializó ante el comité institucional y los 
coordinadores de medicina y enfermería de la UCIP de la misma institución. Igualmente, 
este proyecto fue presentado ante el Comité de Ética de la Universidad Nacional de 
Colombia, que dio su aval después de que se cumplieron algunas recomendaciones. 
Pasos 
La metodología de la investigación cualitativa se caracteriza por ser dinámica y flexible y 
por estar muy orientada al proceso. La naturaleza de los fenómenos a los que nos 
acercamos desde la investigación cualitativa requiere de esta flexibilidad y dinamismo para 
que el proceso de investigación se vaya ajustando a las propias necesidades de la realidad 
estudiada. Esta flexibilidad, sin embargo, requiere de una reflexividad o actitud crítica 
constante con aquellas decisiones metodológicas que se van adoptando para salvaguardar 
la rigurosidad y congruencia metodológica, así como la credibilidad de los resultados (66). 
Los pasos propuestos por Spradley (citado en (57)) para realizar una microetnografía son: 
1. Observación participante 
2. Hacer un registro etnográfico 
3. Hacer observaciones descriptivas 
4. Hacer análisis de domino 
5. Hacer observaciones más focalizadas 
6. Hacer análisis taxonómico 
7. Hacer observación seleccionada 
8. Hacer análisis componencial 
9. Descubrir temas culturales 
10. Tomar un inventario cultural 
11. Escribir una etnografía 
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Las investigadoras realizaron una micro etnografía siguiendo algunos de estos pasos, los 
cuales acompañaron los planteamientos propuestos por Charmaz (58) frente al uso de la 
teoría fundamentada, que enriquecieron y facilitaron el análisis de la información (ver figura 
3-2. Relación de la teoría fundamentada en etnografía, pág. 40). 
Observación participante. Este término, derivado de la antropología, pretende que el 
investigador comparta la experiencia y vida cotidiana de los investigados. Para lograr este 
objetivo, después de realizar un acercamiento de prueba para entender mejor el contexto 
general en el cual están inmersos los padres, la investigadora de campo realizó 
observaciones específicas (ej. quiénes ingresaban a la unidad, cuánto tiempo llevaban, 
cómo se comportaban frente a la hospitalización de su hijo, cuáles eran sus habilidades 
de comunicación, cómo era su interacción con el equipo de salud, su disposición para 
entablar una conversación, cómo participaban en el cuidado de su hijo enfermo, qué sabían 
del estado de salud de su hijo, cómo se informaban, cómo se comunicaban, qué lenguaje 
utilizaban etc.). El acercamiento con los padres participantes en este estudio, se realizó (i) 
en la unidad durante los periodos de cuidado directo con el niño y sus padres, y en los 
momentos de descanso y (ii) fuera de la unidad (sala de descanso) y en espacios externos 
al hospital, incluyendo sus casas, aún después de la hospitalización de sus hijos. 
Conversaciones informales con estos padres sirvieron para refinar la entrevista 
semiestructurada (ej. términos claros utilizados en las preguntas, necesidad evidenciada 
de los padres de comunicar su experiencia) que se utilizó posteriormente. Los informantes 
en este paso no fueron tenidos en cuenta en los pasos posteriores. 
Registro etnográfico. Son los registros que hace el etnógrafo, el responsable de 
documentar la experiencia, al término de cada observación. En este estudio los registros 
etnográficos están compuestos (i) por los documentos generados de las observaciones o 
notas de campo, y (ii) por la información registrada en la transcripción de las entrevistas, 
uno de los métodos primarios para la recolección de datos en investigación cualitativa. Las 
entrevistas cualitativas tienen diferentes vertientes que el investigador puede utilizar dado 
el propósito de su estudio (67). Para esta investigación la más apropiada de ellas, por su 
especificidad y por su diseño para indagar y entender a los participantes frente al problema 
a investigar, es la entrevista semiestructurada, cuyas principales características son (67): 
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1. Los entrevistados han estado expuestos a una situación concreta. 
2. Los investigadores han estudiado previamente dicha situación y realizado un 
análisis de contenido. 
3. El guion de las entrevistas se ha elaborado a partir del análisis de contenido y las 
hipótesis formuladas. 
4. Las entrevistas se centran en las experiencias subjetivas de las personas 
expuestas a la situación. 
El siguiente esquema muestra las relaciones entre el propósito del estudio, el problema de 
investigación, las preguntas teóricas y las preguntas que fueron utilizadas en la entrevista. 
Esta se basó en el modelo de la pirámide de Wengraf (68), en el que se formulan algunas 
preguntas teóricas, de las cuales se desprenden las preguntas centrales de la entrevista. 
Figura 3-1. Modelo de la pirámide de Wengraf 
Modificado de Moreno Fergusson (69) 
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La investigadora de campo recolectó la información y observaciones de los encuentros con 
los padres mediante entrevistas semiestructuradas y algunas notas de campo; 
inmediatamente después, documentó la experiencia mediante la transcripción de las 
entrevistas y el registro de las notas (ver ejemplo de un registro de observaciones en la 
página 36). Las entrevistas semiestructuradas, menos formales que las estructuradas (67), 
posibilitaron indagar y entender, desde el punto de vista de los participantes, la información 
que necesitan para tomar decisiones durante la hospitalización de sus hijos en la UCI 
pediátrica. Los documentos generados de las observaciones, fueron utilizados para 
identificar, interpretar y analizar la cultura estudiada. Schatzman y Strauss (citados en 
(67)), afirman que las notas de campo no son meras ayudas para el almacenamiento y 
recuperación organizada de una información creciente e imposible de memorizar, sino que 
son todo un registro vivo, basado en la concepción interactiva de las etapas de la 
investigación. Para preservar la confidencialidad del informante, las entrevistas se 
realizaron en un lugar privado (consultorio para asesoría en psicología ubicado fuera de la 
unidad), utilizando una grabadora de periodismo. 
Hacer observaciones descriptivas. Durante la entrevista se registraron las 
observaciones acerca de (i) los actores, sus sentimientos y emociones, (ii) el tiempo que 
el investigador utiliza para hacer las observaciones y las actividades que ocurren en este 
tiempo y (iii) otros eventos importantes y significativos sucedidos. 
He aquí un ejemplo de registro de observaciones hechos por la investigadora, los cuales 
son notas de campo y memos. 
2 de noviembre del 2013: 
Sentimientos de dolor y tristeza expresados con lágrimas después de la entrevista la madre 
compartió conmigo su experiencia desde el nacimiento de su hija en el campo y como después de 
los 6 meses de edad se fue deteriorando, busco ayuda de médicos particulares pediatras que iban 
al pueblo de Santa Isabel y como su fe en Dios la ha mantenido fuerte, hablo de una señal divina 
“la fiebre de su hija” para asistir y decidir viajar aún más lejos buscando una atención de tercer nivel 
porque sabía que su hija estaba muy grave, acaba diciendo que entrego a su hija a Dios y lo que el 
haga está bien. A tiene 29 años y su esposo 39, viven en Colon (vereda de Santa Isabel) tiene 3 
hijos a parte de M de 20 meses, después de la entrevista hubo una intervención de enfermería, la 
madre tenía muchas preguntas con relación al diagnóstico de su hija que se resolvieron. Se 
programó un nuevo encuentro para hablar de la enfermedad de la niña de una manera más 
profunda, ella necesita saber. 
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Realizar un análisis de dominio. Spradley (70), afirmó que el análisis de datos en la 
etnografía es la búsqueda de patrones y que estos patrones forman la cultura. Identificar 
las tendencias y patrones en la información recolectada, para organizar los datos en 
categorías, ayudará a estructurar encuentros posteriores. En este paso, los dominios 
fueron analizados y constantemente comparados, hasta determinar categorías y 
subcategorías temáticas, que expresaran las vivencias de los participantes en el estudio. 
Para esto, fue necesario hacer uso de la teoría fundamentada. La teoría fundamentada en 
la etnografía, prioriza el proceso o fenómeno estudiado sobre la descripción del escenario 
en sí (58). Para el análisis de los datos, Charmaz propone iniciar con la codificación como 
primer paso en el proceso de abstracción de la información (58). Esta codificación está 
compuesta por tres estadios estos son (58): (i) la codificación inicial en donde se identifican 
todos los códigos en las frases de cada entrevista trascrita. (ii) La codificación enfocada en 
donde se utilizan los códigos más frecuentes y significativos con el fin de agrupar y 
organizar los datos formando categorías, (iii) La codificación axial en donde se relacionan 
las categorías y subcategorías y (iv) la codificación teórica en donde los códigos 
sustantivos pueden relacionarse entre sí como hipótesis para ser integradas en una teoría, 
los códigos teóricos especifican posibles relaciones entre categorías desarrolladas en la 
codificación focalizada, a partir de esta codificación se puede iniciar una historia analítica 
o teórica. Estos pasos se superponen constantemente y se relacionan encadenándose con 
los propuestos por Spradley (citado en (57). En la siguiente gráfica se esquematiza el 
proceso de nutrición del método inicial con la etnografía en la teoría fundamentada. 
Figura 3-2. Relación de la teoría fundamentada en la etnografía 
 
Elaborado por Sánchez y Villalobos, 2014. Obtención y análisis de la información 
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Figura 3-3. Obtención y análisis de la información 
Elaborado por Sánchez y Villalobos, 2014. Obtención y análisis de la información 
Hacer observaciones más focalizadas. Después de identificarlas, los investigadores 
notaron que algunas categorías requerían un mayor desarrollo. Para validarlas, regresaron 
al campo de estudio para realizar nuevas observaciones y colectar material adicional. 
Hacer un análisis taxonómico y hacer un análisis componencial. Una vez 
seleccionadas las categorías y después de un profundo análisis y comparación, de manera 
manual se identificaron similitudes basadas en la misma relación del significado, para así 
crear subcategorías. 
En la siguiente grafica se esquematiza el proceso de integración de los tipos de análisis 
anteriormente descritos: 
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Figura 3-4. Integración de los tipos de análisis en la etnografía: análisis de 
dominio, análisis taxonómico y análisis componencial 
Elaborado por Sánchez y Villalobos, 2014. Obtención y análisis de la información 
Descubrir temas culturales. La investigadora de campo examinó minuciosamente los 
datos recopilados e identificó los patrones recurrentes, tácitos o explícitos, que constituyen 
la cultura estudiada. 
Tomar un inventario cultural. La investigadora de campo organizó los datos recopilados, 
realizó una lista de dominios culturales y posteriormente los analizó. 
3.1.6 Rigor científico y suficiencia de la etnografía 
Para garantizar la calidad de esta investigación se tuvieron en cuenta los criterios de rigor 
para la etnografía propuestos por Munhall (71): 
1. Confiabilidad y credibilidad: Durante toda la investigación la directora del 
estudio evaluó la confiabilidad y la credibilidad de la interpretación que la 
investigadora de campo hizo de los datos obtenidos del material del estudio 
(notas de campo, entrevistas transcritas, registros, etc.). Una vez aceptadas las 
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descripciones, se retornó a los informantes para verificar su exactitud y para 
solicitar sus puntos de vista. 
2. Transferibilidad: Una enfermera (JYST), especialista en cuidado crítico 
pediátrico y trabajadora desde la creación de la UCIP, no participante del 
estudio, pero que compartía el conocimiento de la cultura estudiada, leyó y dio 
sus impresiones sobre él: este trabajo indudablemente ha sido desarrollado 
bajo la luz del conocimiento científico; en él se plasmaron necesidades de 
información de los padres con una categorización estructurada, completa y fiel 
a la realidad de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediátrico del Hospital “Federico 
Lleras Acosta E.S.E.”, las cuales permitieron entender cómo la autora logró 
obtener la idea central “Conocer para decidir”. Con respecto a la figura 4.6 
“Factores que intervienen en el Proceso de toma de decisiones”; no me queda 
del todo claro porque la “Confianza en Dios”, a lo largo del análisis está 
documentado como un factor positivo, en éste se plasma como factor negativo? 
“Otro factor positivo, que interviene en el proceso de toma de decisiones es el 
confiar en Dios. Descrito por muchos padres como su única opción frente a la 
enfermedad y hospitalización de su hijo, Dios es considerado como un 
proveedor de fortaleza y sabiduría para poder saber qué hacer”. 
3. Fiabilidad: bajo la custodia de la investigadora de campo, los registros están 
disponibles en archivos físicos y digitales para la revisión por pares evaluadores 
y otros investigadores interesados. 
En este tipo de trabajos, las investigadoras tienen la obligación de utilizar estrategias de 
verificación que le den validez y confiabilidad al estudio (71); además de los criterios de 
rigor anteriormente mencionados, las investigadoras revisaron continuamente la literatura 
y se retroalimentaron entre sí. Es de resaltar el invaluable acompañamiento por parte de 
la directora, persona que cuenta con una gran experiencia en este tipo de estudios. 
Siguiendo a Charmaz (58), el rigor de la teoría fundamentada en etnografía se hace 
evidente al construir revisiones sistemáticas tanto de la colección de los datos como del 
análisis, una y otra vez regresando al campo, a los datos y al análisis, hechos estos que 
se realizaron permanentemente en el estudio, con el fin de evitar errores como: no 
presentar las visiones críticas de los participantes, superficialidad en la recolección de los 
datos y confianza extrema en categorías ya establecidas. 
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3.1.7 Consideraciones éticas 
Para respetar la dignidad del niño hospitalizado y su familia, en todas las etapas de este 
proyecto se observaron (i) las recomendaciones para el desarrollo de estudios de 
investigación, formuladas por la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de 
Colombia (72), (ii) la resolución número 8430 de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia, 
por la cual se establecen las normas científicas, técnicas y administrativas para la 
investigación en salud (73), y (iii) las pautas éticas internacionales para la investigación 
biomédica en seres humanos (74). Los principios fundamentales de la bioética para la 
investigación clínica se relacionan con la utilización del consentimiento informado, el 
manejo de la confidencialidad y el análisis de los riesgos a los que se enfrenta el 
participante (75). Durante los encuentros, la investigadora de campo reconoció a los 
participantes como seres autónomos y las observaciones que ella realizó fueron su norte; 
el rigor en la transcripción de la información recolectada, en la búsqueda de los 
participantes para corroborar lo informado por ellos y el análisis de los datos, guio el 
comportamiento que promueve a la justicia como principio bioético. 
Consentimiento informado: Es un acto de comunicación informada, entre el investigador 
y los padres, que consta de tres componentes principales: (i) información sobre el propósito 
del estudio, (ii) evaluación de riesgos y beneficios y (iii) explicación sobre la voluntariedad 
de la participación y la posibilidad de retiro, por cualquier razón y en cualquier momento 
del estudio (76). Para ingresar en el estudio, los padres leyeron el formulario de 
consentimiento informado (ver Anexo A, pág. 95) y aceptaron su participación en él; los 
participantes fueron abordados en la Unidad de Cuidado Intensivo Pediátrico del Hospital.  
Confidencialidad: Para garantizar el anonimato de la identidad de los participantes, la 
investigadora de campo utilizó números para identificar la información recolectada durante 
las entrevistas y custodió los formularios de consentimiento informado, así como de toda 
la información, la cual sólo ha sido utilizada con fines académicos. 
Riesgos a los que se enfrenta el participante: De acuerdo al artículo 11 de la Resolución 
8430 de 1993 (73), que presenta los criterios para valorar el riesgo de una investigación, 
este estudio pertenece a la categoría “Investigación con riesgo mínimo”. Para minimizar 
los riesgos, la investigadora informó a los participantes su derecho a suspender la 
entrevista, único procedimiento realizado, en el momento en que lo solicitaran, sin que esto 
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influyera en la atención recibida en la UCI pediátrica. De igual manera, se les informó que 
una psicóloga estaría a disposición para apoyarlos durante esta etapa. 
Según el artículo 16, inciso C del acuerdo 035 de 2003, que reglamenta sobre la propiedad 
intelectual en la Universidad Nacional de Colombia, el derecho de autor y los derechos 
conexos de esta obra son propiedad patrimonial de la universidad (77). 
3.1.8 Mecanismos de difusión y socialización 
Los mecanismos de divulgación de los resultados en la institución y en la universidad 
serán: (i) Presentación de resultados a los comités de Bioética y de Investigación del 
Hospital Federico Lleras Acosta de Ibagué; (ii) presentación de resultados a enfermeras 
líderes de servicios, en la reunión mensual del Grupo de Gestión del Cuidado de 
Enfermería del Hospital Federico Lleras Acosta de Ibagué; (iii) presentación de resultados 
a las enfermeras miembros de la Sociedad Tolimense de Enfermería Pediátrica y Neonatal, 
(iii) presentación de los resultados en un congreso de enfermería nacional; (iv) preparación 
y presentación de un artículo en la Revista Avances en Enfermería de la Universidad 
Nacional de Colombia. 
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4. Marco de Análisis 
El análisis se hizo paralelo a la recolección de la información: una vez finalizada la 
entrevista, las notas de campo y observaciones fueron analizadas a la mayor brevedad. 
Para comprender la cultura, el lenguaje y otros elementos importantes de la situación de 
estudio, independientemente de la cantidad de información recolectada, se procuró 
mantener la apreciación émica (lo que hace el investigador para no contaminar la 
información con sus puntos de vista). 
Una vez transcrita cada entrevista se procedió a realizar la codificación inicial que según 
Charmaz (58) consiste en categorizar segmentos de datos con un nombre corto que 
simultáneamente resume y explica cada pieza de información, este es el primer proceso 
de abstracción. Los códigos muestran cómo se selecciona, separa y clasifica la información 
para comenzar con la explicación analítica de ellas. Se inició con una codificación línea por 
línea para ganar una visión cercana a la identificación de las declaraciones implícitas o 
explicitas de los participantes, la codificación consiste en asignar un código, número, 
nombre o rotulo a un segmento dado, esta codificación se realizó de manera manual 
señalando las líneas con resaltador para posteriormente extraerlas y asignarle un código 
nominal (un número), un código sustantivo y códigos in vivo. 
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Figura 4-1. Ejemplo de codificación línea por línea 
Entrevista 001 
(6)… Sí, claro. Pues lo que pasa es que uno cuando no sabe las cosas, pues uno se asusta (desconocer produce temor). En 
el caso mío yo tuve, pues ciertas dudas cuando me hablaron de un aspirado de medula ósea.(desconocer la terminología 
técnica genera dudas) Yo me asuste porque he escuchado que eso tiende a que las personas pierdan la movilidad de sus 
piernas, y queden invalidas ( los temores se generan de lo que la gente conoce, lo que cree es la realidad); entonces yo en 
un momento me negué a ese procedimiento que le iba a hacer la oncóloga (negarse al tratamiento propuesto puede ser la 
primera decisión)(el desconocer no permite decidir) pero ya viendo las circunstancias y, pues, ya me adelante un poquito, 
entonces que le hiciera, mas sin embargo tuve inconvenientes con la oncóloga (negarse genera problemas y conflictos con 
el médico) pero, gracias a Dios las cosas han salido bien; y pese a eso yo no tengo resentimientos, pero pues, de nada, de 
pronto me equivoque o, si me equivoque,(culparse, resignarse) pues, no puedo hacer nada ya por eso. 
 (20) Yo creo que son muchas las cosas que uno necesita saber, (necesitar saber) pero uno en el momento no piensa sino 
en que “mi hijo está enfermo” y “que no sé qué hacerle”. (sentirse Vulnerable) (sentirse incapaz) Lo único en que uno 
piensa es en el Señor. Uno necesita toda clase de información, porque a uno todo le parece como fuera de lo 
común,(necesitar toda clase de información), (todo es desconocido) como a nosotros que fue una sorpresa porque el niño 
nunca había sido enfermo entonces uno todo quiere preguntar, quiere saber, que consecuencia trae, que tiene. Yo creo que 
uno quiere saber todo. (Querer preguntar, para saber) (Necesitar conocer las consecuencias de un tratamiento) 
Codificación nominal: (1.6.1) (1.20.1) 
Corresponde a: 1 (# de entrevista), 6 (# de párrafo), 1 (# de línea del párrafo) 
Codificación Sustantiva: Desconocer produce temor, sentirse incapaz, sentirse vulnerable, todo es desconocido 
Códigos in vivo: necesitar saber, Querer preguntar para saber 
Elaborado por Sánchez y Villalobos, 2014. Datos de la investigación 
Después del análisis taxonómico, mencionado atrás, de manera manual se seleccionaron 
temas culturales, se examinaron los datos y se identificaron los patrones recurrentes, para 
posteriormente hacer la transcripción y selección de éstos. A cada patrón recurrente se le 
dio una denominación que incluyó todos aquellos códigos sustantivos que a juicio de las 
investigadoras tuvieran un significado émico semejante. 
A continuación se presenta una imagen de la selección manual de temas culturales y la 
codificación segmento por segmento. 
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Figura 4-2. Ejemplo de codificación nominal y sustantiva 
 
Elaborado por Sánchez y Durán de Villalobos, 2014. Codificación manual, nominal y sustantiva, utilizando 
colores como señales de agrupación. 
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Figura 4-3. Ejemplo de codificación segmento por segmento 
 
Elaborado por Sánchez y Durán de Villalobos, 2014. Datos de la investigación. 
Posteriormente se hizo una nueva revisión, con el fin de ajustar los códigos sustantivos a 
las denominaciones, de las cuales se plantearon las “categorías etnográficas”, que en este 
caso corresponden a las necesidades de información. 
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Figura 4-4. Ejemplo de codificación focalizada 
 
Elaborado por Sánchez y Durán de Villalobos, 2014. Datos de la investigación.  
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Las categorías o temas que en un principio emergieron de la agrupación de códigos en el 
análisis de dominio y taxonómico fueron: 
1. La hospitalización de un niño afecta a toda la familia 
2. Confiar en el equipo 
3. Confiar en Dios 
4. Cambios en el estado de ánimo 
5. Barreras de comunicación 
6. Necesidades de comunicación 
7. Entender es un proceso 
8. Reconocer que tomar decisiones es un proceso fundamental durante la 
hospitalización de un niño. 
9. Subordinar el rol del cuidador principal 
10. Perder la confianza en el equipo de salud 
11. Resiliencia 
12. Aceptar la muerte 
13. Reconocer la labor del equipo de salud 
Como parte del proceso de codificación enfocada, tras el análisis de las similitudes 
basadas en la misma relación de significados, las investigadoras retomaron los datos para 
crear nuevas categorías a partir de las ya descubiertas, para luego crear subcategorías. 
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Figura 4-5. Disposición de las categorías iniciales para continuar con la 
codificación enfocada. Registro fotográfico. 
 
Elaborado por Sánchez y Durán de Villalobos, 2014. Datos de la investigación. 
Para el desarrollo preliminar de las categorías nuevamente se regresó a los códigos 
nominales, y la agrupación inicial por significados similares, para finalmente descubrir las 
subcategorías que forman parte de las categorías. 
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Figura 4-6. Desarrollo preliminar de una categoría 
Elaborado por Sánchez y Durán de Villalobos, 2014. Datos de la investigación. 
Al realizar este proceso se consideró que se alcanzó el punto de recolección de la 
información, porque no emergieron nuevos temas importantes, y emergieron 5 categorías 
que fueron desarrolladas a profundidad. Las categorías etnográficas generadas fueron 
explicadas, no solo con la información de las entrevistas y los códigos sustantivos, sino 
con información adicional obtenida de las notas de campo. Se dejaron de hacer entrevistas 
cuando se consideró que la información obtenida en ellas fue suficiente para alcanzar el 
punto de saturación teórica, es decir, cuando no emergieron más temas etnográficos de la 
investigación (categorías). 
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Las 5 categorías etnográficas que emergieron fueron: 
1. La hospitalización de un niño afecta a la familia 
2. Cambios en el estado de animo 
3. Necesidades de comunicación 
4. Tomar decisiones 
5. Factores que influyen en la toma de decisiones 
A continuación se describe el proceso de articulación de cada una de las 5 categorías 
etnográficas (conceptos), producto del proceso de codificación axial y la codificación 
teórica 
Figura 4-7. Desarrollo de la categoría La hospitalización de un niño afecta a 
la familia 
 
Elaborado por Sánchez y Durán de Villalobos, 2014. 
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La hospitalización de un niño en una UCIP es descrita por los padres entrevistados como 
una situación que afecta profundamente la cotidianidad y el bienestar de toda la familia: 
“porque esta enfermedad es un cambio para uno; le da la vuela a uno como la 
vida; porque empezando desde que le dan el diagnóstico… para uno como que 
se le acaba la vida”. (3.4.1) La hospitalización de un hijo altera la dinámica 
familiar 
Para acompañar al niño enfermo, padres y/o madres deben abandonar las actividades 
de su vida diaria (trabajo, alimentación, arreglo y cuidado de la casa, acompañamiento 
de los niños al colegio, etc.). Estas actividades son asumidas por los padres, otros 
miembros de la familia, amigos o vecinos, con las correspondientes repercusiones que 
este súbito cambio genera, especialmente para los otros hijos. 
“A mi hija la tengo yo, tiene 12 años; en el momento que me tocó salir de la casa 
con la otra niña enferma, la mandé para el Líbano, y la madrina la veía, para que 
terminara su estudio; ella me colaboraba; entonces la mande para allá. Al niño 
de 9 años lo tiene mi cuñada; ella lo tiene mientras yo estoy acá y él (esposo) 
trabaja". (11.5.2) La hospitalización de un hijo altera la dinámica familiar 
A estos aspectos, que se deben solucionar de manera urgente, se suma la 
preocupación por la posible disminución de los ingresos económicos y por la 
separación de la familia. Esta separación, que se puede prolongar de manera 
indefinida, obliga a los padres a asumir un nuevo rol, como cuidador de un niño enfermo 
en una institución desconocida, la UCIP, lo que conlleva cambiar su estilo de vida para 
adaptarse a las condiciones del medio. Entrar a la UCIP y permanecer allí es una 
experiencia “dura”: 
“Mal, muy mal. Para mí es muy duro entrar y ver a mi hijo ahí. Siempre me dicen 
cosas negativas. Que está muy mal, que probablemente no sale de eso, que no 
le ven una evolución; además, afectarse un riñón y ahora depende de una diálisis. 
Son muchas cosas. Para mí es muy duro entrar a estar con él, para mí es muy 
duro…” (Llanto) (10.5.1) la hospitalización de un niño genera temor, dolor y 
ansiedad 
“El tiempo ha sido duro; es muy duro ver a mi niño entubado, hinchado; los 
testículos hinchados, los ojitos morados; está muy amarillo, le sale sangre por la 
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nariz; verlo con ese aparato es muy duro, es duro verlo así…” (6.3.1) la 
hospitalización de un hijo es una experiencia dolorosa 
Los padres, como voceros de su hijo hospitalizado, deben responder a preguntas y 
cuestionamientos de sus familiares, lo que aumenta la tensión y los conflictos al interior 
de las familias: 
“Su familia le pide que se lleve a la niña para la casa; ella dice que con las 
quimioterapias le queman eso. Que ella no está desahuciada; ella le aclara que 
la niña tiene cáncer en el cerebro y pide disculpas por estar confundida y no 
haberles aclarado que tenían esa enfermedad; aclara que tiene un tumor, y que 
no tiene cura; dice que la llevan a unas terapias a Bogotá”. (8.4.3) la 
hospitalización de un niño altera la comunicación familiar 
Nota teórica y contraste con la literatura 
A grandes rasgos, la hospitalización de un niño en una UCI es un evento complejo y 
multidimensional que involucra y afecta no solo al niño enfermo, sino también a sus 
padres y familiares, causando en ellos trastornos (i) psicosociales (relacionados con 
las actividades de su vida diaria) y (ii) psicosomáticos (relacionados con su estado de 
ánimo y de salud (ver categoría 2). 
Dada la importancia que el niño tiene para la unidad familiar, su hospitalización causa 
en sus padres un gran estrés porque amenaza seriamente su capacidad para cumplir 
con sus roles de amar, proveer, proteger y apoyar a sus hijos. Cuando un niño enferma, 
sus padres deben realizar drásticos ajustes en aspectos estructurales de su vida 
cotidiana (financieros, sociales y emocionales, etc.), los cuales con frecuencia tienen 
consecuencias negativas, tales como la separación y/o reubicación de la familia, 
disminución de los ingresos económicos, etc.; al modificar el curso de su vida, sus 
relaciones interpersonales igualmente se ven profundamente afectados. 
La hospitalización del niño y la experiencia que viven los padres en la UCI rápidamente 
puede minar su sentido de competencia, control y estabilidad. Algunos autores 
describen la percepción de los padres de las limitaciones y cambios para ejercer su rol 
como cuidadores principales (8); en este estudio, los padres expresaron sentimientos 
de impotencia y sufrimiento por su incapacidad para afrontar las rutinas y prácticas 
diarias en la unidad. 
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La comunicación intrafamiliar también se afecta y es motivo de conflicto; además de la 
carga emocional que implica tener un hijo hospitalizado, los padres, como informantes 
oficiales, deben responder de la situación ante sus ansiosos y expectantes familiares. 
Estudios similares reportaron la afectación de la familia, en especial de los padres 
frente a la hospitalización de un niño, teniendo en cuenta el doble papel que 
desempeñan como figura de apoyo y modelos para sus descendientes (78). 
En esta investigación se observó que la hospitalización de un niño genera temor, 
ansiedad y otros cambios en el estado del ánimo de su familia (que se profundizan en 
la categoría Cambios en el estado de ánimo), resultados similares a los reportados 
en otras unidades (79). Estudiosos del estrés parental, durante la hospitalización 
infantil, describieron tres factores que lo ocasionan y que se evidenciaron en la cultura 
estudiada: (i) las relaciones con el personal sanitario, (ii) la necesidad de atender las 
demandas de un hijo enfermo y (iii) los cambios en la apariencia física del niño por su 
enfermedad (8). Considerar estos factores es fundamental para entender cómo se 
afecta la dinámica familiar frente a un evento calamitoso como este, sus repercusiones 
profundas en cada uno de los integrantes de la familia y la sentida necesidad de buscar 
iniciativas que ayuden a afrontar de una mejor manera la hospitalización de un niño, 
con todo lo que ella implica (i.e., toma de decisiones). 
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Figura 4-8. Desarrollo de la categoría Cambios en el estado de ánimo 
 
 
Elaborado por Sánchez y Durán de Villalobos, 2014. 
Independientemente de su condición socio-económica, los padres saben que a la UCI van 
los enfermos más graves y por ello el ingreso del niño a la unidad les genera cambios en 
el estado de ánimo, que se caracterizan por profundos sentimientos de dolor, temor y 
ansiedad. Además, el entorno desconocido, la necesidad de saber que tiene su hijo y qué 
es lo que le está pasando, y recibir información desalentadora, que no se entiende en el 
momento, aumenta la carga emocional y crea una presión que los padres creen ser 
incapaces de soportar y que los hace “querer salir corriendo”. 
“cuando la doctora dice las cosas las dice sin anestesia y uno queda así… pero 
como así, sin palabras, ¿Pero si va a pasar eso? Siento como si me ponen algo 
en los hombros, una presión, es un shock, uno quiere salir corriendo pero no 
puede, es un estrés, es verdad”. (2.15.8) Sentirse agobiado 
“Cuando dijo UCI yo me preocupe, él está muy enfermo, tiene una infección 
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Con frecuencia refirieron cambios en el estado de ánimo, como tristeza, depresión, 
inapetencia, insomnio, rabia y cansancio físico. La condición de un hijo enfermo grave hace 
que surjan sentimientos de culpa: en muchos casos repensar en lo que pudieron haber 
hecho para evitar la enfermedad de su hijo hace que se den cuenta de las cosas, muchas 
que desconocían o ignoraban, y que en algunos de los casos desencadenaron el cuadro, 
igualmente, los síntomas de enfermedad que presentaban sus hijos y no fueron 
reconocidos por ellos en el momento que ellos consideraron justo. 
“Pienso que lo peor que le puede pasar a uno en la vida es perder un hijo, y 
más en esas condiciones que uno es tan ignorante, pienso no sé qué los 
hospitales deberían enseñarle a la gente… uno no sabe nada, nosotros los 
papas vivimos tan desinformados en la vida”. (5.10.1) Perder un hijo es la 
mayor pérdida 
“La ignorancia es tan..., yo no sabía, no sé, eso lo hace a uno estar tan ciego 
ante las cosas, el no saber…” (5.23.1) La ignorancia impide tomar 
decisiones adecuadas 
(Después de la quimioterapia) “Me di cuenta de todo lo que le daba infección 
de catéter, neumonía, bacterias duras, dolor en la espalda, todo eso me hacía 
preguntar porque le dan tantas cosas, y yo decía Dios mío que fue lo que yo 
hice”. (2.14.12) culparse por los efectos y secuelas del tratamiento 
Los sentimientos de impotencia y culpa aumentan cuando no entienden la situación y no 
saben qué hacer ni cómo ayudar a su hijo hospitalizado. 
“En medio de mi desespero yo buscaba al uno y al otro porque yo veía que no 
hacían nada. Me dijeron que yo soy un papá cansón, cansón no, es que uno 
no se puede esperar, el desespero de uno es grande, y ¿uno en que puede 
ayudar?” (1.21.8) (1.21.1) Sentirse desesperado 
El dolor es un sentimiento generalizado y constante; observar el deterioro, las secuelas o 
complicaciones del tratamiento, la pobre progresión de la evolución, es descrito por los 
padres como una experiencia tan dolorosa que no quisieran que otra persona la viviera. 
“Es algo muy duro y más como lo vi ayer, yo no se lo deseo a nadie en la vida. 
Es un dolor tan grande, se siente…….yo veo a mi niño allí acostado, con esa 
diálisis, hinchado, con esa fiebre y uno se siente tan impotente, que a pesar de 
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los medicamentos que le ponen, la fiebre no baja, ¿cómo Dios mío?” (5.8.5.1) 
Sentirse impotente 
Con el paso del tiempo, al comprender y aceptar la situación de su hijo, los padres perciben 
cambios favorables en su estado de ánimo; sin embargo, la incertidumbre permanece 
invariable. 
“En el principio yo no asimilaba toda la enfermedad porque mi hijo todavía no 
había estado enfermo, pero ya, poco a poco se va asimilando, hemos afrontado 
de la mejor manera en que se ha podido colaborando aquí en el hospital, y con 
mi hijo apoyándolo en lo que más podamos y estar con él” (1.3.1) entender, 
aceptar y afrontar 
“En la medida del tiempo Me di cuenta que la enfermedad era dura, por lo que 
le dicen a uno y porque yo me di cuenta leyendo los informes cuando iba a la 
EPS, leía Riesgo de muerte, riesgo de muerte”(2.4.1) entender con el paso 
del tiempo la situación de su hija 
Los padres consideran que en esta situación la vida es dura y manifiestan una serie de 
factores que contribuyen a que esta dureza y dolor sean trascendentales: (i) el no saber 
qué va a pasar con su hijo, (ii) los cambios físicos del niño por el tratamiento y la 
enfermedad, (iii) la información recibida, (iv) la posibilidad de muerte de su hijo, (v) las 
expectativas de sus familiares y (vi) el tener que ocultar sus sentimientos de dolor y 
desesperanza. 
“Los doctores me decía que ella se podía morir, yo dije que si ella no iba a estar 
conmigo yo… no se (dolor en su cara)...lo único que se me vino a la mente era 
que me podía cortar las venas, la verdad…la verdad… aunque yo tengo a mi 
otra hija…” (12.8.1) Sentirse desesperado 
“Es un dolor tan grande, el que se siente… yo veo a mi niño allí acostado, con 
esa diálisis, hinchado, con esa fiebre y uno se siente tan impotente” (5.8.5.1) 
Sentirse impotente 
“A mí me ven aquí y de pronto a mí no me ven derramando lagrimas pero eso yo no se lo 
muestro a mi hijo que yo lloro; yo se lo demuestro estando aquí, lo que necesite, si me toca 
lo ayudo a bañar, lo llevo al baño, le sobo la espalda…” (1.23.2) luchar a pesar del dolor 
y la adversidad 
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“Me siento cansada, aburrida agotada. Uno se aguanta, se agota acá uno no 
hace nada, pero uno le da sueño, uno no duerme bien acá, no tiene uno a veces 
derecho de ir a comer un desayuno, almuerzo o la comida porque ella ( la hija) 
no me da el espacio, yo no la puedo dejar sola, se pone a llorar…” 
(11.4.1.1)Sentirse agobiado 
Los padres piensan que deben “estar preparados para lo que pueda suceder”, pero 
desconocen qué hacer para alcanzar este objetivo. 
Debería primero, debería estar preparado, pero uno no está preparado, uno 
nunca está preparado, yo nunca estaré preparada y nunca en mi vida imagine 
eso que ella se enfermaría así (8.9.1) No sentirse preparado para afrontar la 
hospitalización del hijo 
Nota Teórica y contraste con la literatura 
La hospitalización de un niño en una UCI es un evento imprevisto y traumatizante, ante el 
cual sus padres responden de manera inmediata con cambios en su estado de ánimo. Si 
bien la gran mayoría de investigaciones acerca de esta temática se han concentrado en 
las unidades neonatales (2, 80), al menos desde mediados del siglo pasado se han descrito 
las respuestas emocionales de los padres de los niños hospitalizados en unidades 
pediátricas (79, 81). La dinámica de las unidades en ese entonces, caracterizadas por su 
hermetismo frente a la familia del paciente crítico (82), propició la aparición de estresores 
para los padres, siendo la separación de sus hijos el más importante de ellos. Tras 
reconocerse la sentida necesidad de los padres de permanecer al lado de su hijo y los 
beneficios que ello conlleva para ambas partes, las unidades de cuidado intensivo 
neonatales y pediátricas fueron abiertas a la familia (2, 79, 83). Infortunadamente, a pesar 
de esta orientación, algunos estresores, reportados en contextos semejantes e 
identificados en este estudio, se han mantenido: la incertidumbre tras el ingreso de sus 
hijos a la unidad, la ansiedad que les causa este ambiente desconocido, la frecuente 
pérdida de su rol como padres, la inconsistencia de la información recibida y los conflictos 
entre médicos y familiares (79, 82, 84, 85). 
El dolor de los padres tras la hospitalización de un hijo se puede interpretar como un 
periodo de sufrimiento y vulnerabilidad, que deben afrontar sin estar preparados. Meleis 
(86), en su teoría de las transiciones, hace evidente que la vulnerabilidad es una cualidad 
de la vida diaria que se descubre a través de las experiencias y respuestas de la persona 
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en tiempos de transición. Las transiciones son una consecuencia que resulta en un cambio 
en la vida, en la salud, en las relaciones y en el entorno. Estas transiciones poseen unas 
condiciones, facilitadoras e inhibidoras, que intervienen para que el cambio ocurra de 
manera saludable o para que se inhiba. En este estudio, los cambios dados dependen de 
la presencia de factores que afectan de manera significativa, positiva o negativa, la toma 
de decisiones (ver categoría 5). 
Los cambios en el estado de ánimo de la familia reportados en este trabajo son similares 
a las percepciones emocionales descritas por Kahveci et al. (11): ansiedad, duelo, culpa, 
empatía, responsabilidad moral y legal, esperanza, desesperanza, sentido de pérdida del 
control, miedo al arrepentimiento, puente emocional entre la madre y el niño, y rabia. Al 
igual que en otros estudios (79), los padres entrevistados experimentaron una gran 
labilidad emocional, que se acompañó de una miríada de sentimientos, con frecuencia 
encontrados y que cambian con el tiempo, tales como miedo, inseguridad, culpa, 
confianza, fe y resignación. Si bien no fue el objetivo primario de este estudio, tal como ha 
sido reportado, los sentimientos negativos se relacionaron con la incapacidad y culpa que 
sienten los padres para cuidar de su hijo; los positivos, de otro lado, se asociaron con 
recibir información y compartir sus sentimientos con otros padres. 
Los profesionales de la salud, en especial los de enfermería, deben conocer, reconocer y 
entender estos cambios emocionales para buscar estrategias que faciliten a la familia del 
niño enfermo la mejor manera de afrontar esta situación. 
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Figura 4-9. Desarrollo de la categoría Necesidades de comunicación 
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Al ingresar un niño a la UCI, sus padres manifestaron necesitar toda clase de información. 
La impotencia que les causa enfrentar una situación difícil y desconocida hace que 
“necesiten saber de todo”. 
“Uno necesita toda clase de información, porque a uno todo le parece fuera de 
lo común; como a nosotros, que fue una sorpresa porque el niño nunca había 
sido enfermo; entonces uno todo quiere preguntar, quiere saber, qué 
consecuencia trae, qué tiene. Yo creo que uno quiere saber todo”. (1.20.3) 
Necesidad de conocer la enfermedad y su tratamiento 
Para ellos, recibir información es un derecho. Conocer y entender la enfermedad de su hijo 
es percibido como una oportunidad para intervenir en su recuperación; expresiones como 
“meterse en la enfermedad para salvar a mi hijo”, resaltan la magnitud de su deseo de 
conocer la enfermedad y el tratamiento. 
“Ahora el derecho de uno es saber qué le están colocando, qué le hicieron, no 
como antes que uno no sabía, pero la diferencia es que desde que llega el 
medicamento nos dicen: le vamos a colocar tal cosa; de pronto los papás deben 
saber escuchar y saber entender”. (2.14.2) Conocer es un derecho 
“A uno desde que le dicen cáncer eso es ya muerte, uno lo toma así, en cuanto 
a eso se mete uno en la enfermedad con tal de salvarlos a ellos” (3, 4,5) 
Conocer la enfermedad para salvar a su hijo 
Consideran que toda información relacionada con su hijo (diagnóstico, plan o proceso, 
tratamiento, etc.) debe ser compartida no solo con todo el equipo de salud, sino con los 
padres y sus hijos. Perciben que esta solicitud no está contemplada dentro del personal 
que labora en la UCI. 
“A mí me gustaría que la primera información debieran decirle a uno, delante 
del niño, qué es lo que va a pasar con el niño. Al niño se le va a hacer este 
proceso, o sea si le van a decir a las enfermeras o a las jefes, pues ¿Por qué 
no estar uno ahí también escuchando? ¿Porque quién mejor que uno para 
saber la verdad?” (7.2.6) Recibir información veráz 
Se sientan demandantes frente al equipo de salud, lo que consideran negativo, por 
necesidad de buscar información de manera permanente. Recibir información veraz y 
oportuna los hace sentir mejor preparados, no sólo para afrontar la situación y los 
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procedimientos, sino también para desenvolverse con mayor propiedad dentro de la 
institución. 
“Estar preparado en cuando uno sabe... uno necesita saber muchas cosas; por 
ejemplo, el manejo del hospital; uno en el susto se le cierra todo y lo manda 
para allí, uno no sabe para dónde coger, qué va a hacer, uno se descontrola 
no se… para mí la mente se me iba, me decían una cosa y yo ya no sabía que 
tenía que decir o para donde tenía que ir; claro yo digo y saber una orientación 
de lo que le está pasando al hijo, estar como informado, tener a alguien que le 
cuente…” (8.10.1) Necesitar información acerca de la dinámica de la 
atención 
Conscientes de que no toda la información que van a recibir es positiva, esperan una 
actitud sincera de parte del profesional que provee la información. Aunque les resulte 
doloroso, consideran que es mejor conocer a tiempo los tratamientos y las secuelas de la 
enfermedad, para así afrontar la situación de la manera más realista posible. Sienten que 
después de ser informados es más fácil orientarse dentro de la situación y que tras recibir 
la explicación de los procedimientos que les serán realizados a sus hijos les resulta más 
fácil dar su consentimiento. 
“Yo siempre digo que sean sinceros. Así le duela a uno todo, pero que sean 
sinceros y digan… su hijo se va a morir; ya, no se puede hacer nada o tiene 
una enfermedad grave; digo que quedo satisfecha que le digan a uno las cosas, 
así duela el alma. Pero uno aprender a ser realista y afrontar las cosas”. (9.9.1) 
Necesitar información verás 
“(Necesita) Saber las consecuencias de lo que va a repercutir después en la 
enfermedad u otras secuelas que queden de otra enfermedad”. (1.17.1) 
Necesidad de conocer las consecuencias y secuelas de un tratamiento 
Los padres manifiestan que los profesionales de enfermería también deben ser fuente de 
información, por su compromiso con el trabajo que desempeñan; por ello, exigen que 
conozcan a profundidad la situación de los niños que están bajo su cuidado. Piensan que 
la entrega de turno de enfermería es el momento adecuado recibir la información que 
requieren y para participar en la toma de decisiones. 
“Me gustaría que las enfermeras siempre pusieran una comparación. Ustedes 
que han manejado varios temas de niños, porque han pasado por MUCHOS, y 
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han sabido más la situación que yo. Entonces siempre decirle a la persona: 
tranquila que este caso lo hemos vivido acá. Y hay niños que han salido con 
fortaleza y hay que niños que también se han ido. Entonces ya uno sabe que 
aceptar, ya uno queda como tranquilo”. (7.16.4) La enfermera debe utilizar su 
experiencia para informar y fortalecer a los padres 
“Las enfermeras nunca me dan información, a la hora de entregar turno me 
sacan de la unidad, eso no me gusta, yo pienso que en ese momento ellos 
como enfermeros, el uno le entrega al otro como está la paciente y allí es 
cuando nos sacan, bueno es que entreguen y uno sinceramente saber que 
tiene la paciente”. (11.15.1) Ver a la enfermera como responsable de ser 
fuente de información 
“Yo pienso que como jefes que son ustedes que están comprometidas con el 
trabajo más o menos deben saber que tiene cada paciente, entonces que les 
cuesta decirle a uno, si uno es la mamá”. (5.6.7) ver a la enfermera como 
responsable de ser fuente de información 
Perciben la necesidad de ser asesorados, educados y reconfortados por un miembro del 
equipo de salud. Entender, conocer y aceptar son procesos en permanente evolución para 
los padres durante la hospitalización de su hijo. 
“Me gustaría que hubiera una persona que lo asesorara a uno, le diera 
información, lo reanimara a uno, le diera lo que uno está pidiendo y le dijera a 
uno lo que me dijo la señora”. (8.16.1) Necesitar información y apoyo 
“Lo peor que le puede pasar a uno es perder un hijo… y más en esas 
condiciones que uno es tan ignorante. Pienso… no sé; que lo hospitales 
deberían enseñarle a la gente… nosotros los papás vivimos tan desinformados 
en la vida”. (5.10.3) Necesitar educación en el hospital 
“Es que a veces uno no acaba de entender cuál es el tipo de enfermedad que 
tiene mi niño… uno nunca termina de entender”. (6.9.1) Necesidad de 
entender la evolución de la enfermedad 
“Por mi mente nunca paso eso, pero ahora que estoy en esta situación yo lo 
recibo y lo afronto, es algo de la naturaleza y en cuanto a eso no se puede 
hacer nada”. (8.9.3) Aceptar, entender y afrontar 
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Además de la necesidad de información veraz y oportuna, los padres tienen necesidades 
relacionadas con quienes informan y cómo lo hacen, es decir las habilidades de 
comunicación del personal que labora en la UCIP. Los padres esperan de los profesionales 
de enfermería una atención a partir de la valoración de sus aspectos psicológicos y, 
dependiendo de sus necesidades y características individuales, una guía y un apoyo 
permanentes. Asimismo, los padres, especialmente las madres jóvenes, quisieran contar 
con alguien que los orientara al ingreso y durante la hospitalización de su hijo. 
“Me gustaría que de parte de la enfermera o de la persona… que al menos 
como psicológicamente ellos lo estudiaran a uno y que al menos al cogerlo, 
decirle: mamita tú eres una mamá joven, tu bebé está delicado… irla 
fortaleciendo… Así por mucho que duela”. (7.12.9) Necesitar apoyo 
profesional 
“Ella es una niña joven, tiene 19 años... y ella trata de hacer lo máximo, de 
contar un cuento, de limpiar; pero a ella hay que tratarla diferente porque ella 
es una niña que está empezando con su primer hijo”. (7.12.4) Necesitar ser 
tratado según la edad y la experiencia como madre 
La necesidad de claridad en la información es un común denominador; esperan que la 
información sea dada de una manera cálida; que en el momento de informar, el emisor se 
ponga en el lugar de ellos, los padres, y que tenga en cuenta sus hijos son niños. Así la 
situación sea difícil y la reacción sea fuerte; el conocer la verdad es un aliento para ellos. 
“Hay personas que deben ponerse en el lugar de uno cuando vaya a decir las 
cosas, y que las sepan decir; con mayor calidez, los médicos se acostumbran 
a hablar porque es su profesión, pero deben saber llegarle a los padres porque 
deben saber que los hijos son niños chiquitos”. (2.15.2.1) Ser cálido al dar la 
información 
“Entonces mejor que le digan a uno las cosas de frente. Y si llora uno, grita o 
zapatea, pues al menos haya una voz de aliento”. (7.3.1.1) Necesitar consuelo 
Por el estrés que causa la hospitalización de un hijo y por las tensas relaciones que se 
viven en la UCIP, los padres desean tener una mejor convivencia con el equipo de salud; 
ellos piensan que en pro de un buen ambiente debería prevalecer una actitud positiva y 
cordial, lo que serviría para brindar una mejor atención y evitar conflictos. 
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“A mí me gusta tener buenas relaciones; que los doctores no se disgusten con 
uno, porque hay situaciones que los papás pelean con los doctores y eso es 
muy incómodo; trato de tener una convivencia buena para que todos estemos 
bien, a pesar de la situación”. (6.22.1) Necesitar una sana convivencia a 
pesar de la situación  
“Yo les diría a los médicos, a los funcionarios, que se pongan la mano en el 
corazón y piensen en la gente, en los niños; si uno trae un niño al hospital es 
porque está enfermo, además uno es la mamá y uno los conoce”. (9.14.4) 
Esperar empatía 
Nota teórica y contraste con la literatura 
La comunicación es un componente esencial del cuidado que ayuda a niños y familiares a 
sobrellevar la hospitalización en UCIs neonatales y pediátricas. Las decisiones que se 
toman en ellas tienen profundas repercusiones sobre el niño hospitalizado y su familia (87). 
Sin embargo, con frecuencia se presenta una gran incertidumbre sobre sus resultados. La 
participación de todos los actores (niño, familia, equipo de salud) en este proceso es 
considerada un imperativo para lograr el mayor grado de beneficencia. Los padres, para 
poder participar, deben comprender los hechos esenciales de la condición de su hijo y las 
opciones de tratamiento, con sus riesgos y beneficios (9). Los miembros del equipo de 
salud, por su parte, deben comunicarse con ellos en un lenguaje comprensible, otorgarles 
un espacio para realizar preguntas, responderlas satisfactoriamente y promover su 
participación en el proceso (21) (ver categorías 4 y 5). Infortunadamente, basados en 
supuestos no siempre correctos, los miembros del equipo de salud con frecuencia 
determinan las necesidades de información de los padres, limitando así su participación 
en el cuidado y en la toma de decisiones (11). 
Las opiniones de los padres entrevistados con respecto al manejo de la información en la 
UCI del Hospital Federico Lleras están de acuerdo con las reportadas en estudios 
realizados en diferentes culturas (11, 35). Los padres participantes en este estudio: (i) 
manifestaron que recibir información es un derecho y que una buena comunicación con el 
personal de salud, que satisfaga sus necesidades de información, es vital para ellos; (ii) 
reconocieron a los profesionales de la salud como fundamentales para satisfacer con éxito 
las necesidades de información; (iv) identificaron a los médicos como la fuente principal de 
información; debido a su cercanía con los pacientes, las enfermeras ocupan un lugar 
68 Necesidades de información para la toma de decisiones de los padres frente 
 a la hospitalización de sus hijos en Unidades de Cuidado Intensivo Pediátrico 
 
preponderante; (v) expresaron algún grado de frustración con las habilidades de 
comunicación de los miembros del equipo de salud y el contenido de la información 
brindada por ellos; (vi) consideraron que la información debe ser veraz, sincera, clara, 
extensa, oportuna y permanente; la información inexacta e incompleta les genera 
sentimientos de distanciamiento e inutilidad; (vii) valoraron en extremo la calidez y la 
empatía con la que se les informa y consideran muy importante que la persona que hable 
con ellos verifique si han comprendido el mensaje; (viii) desearon ser “educados” sobre 
todo lo relacionado con la enfermedad, i.e. diagnóstico, plan de manejo, riesgos y 
beneficios a los que será sometido el niño enfermo, para así colaborar en su cuidado y 
participar en la toma de decisiones; (ix) coincidieron en que el equipo de salud, aparte del 
conocimiento, posea competencias de comunicación que les permita no solo informar, sino 
también enseñar, en términos claros y sencillos; (x) refirieron necesitar con frecuencia una 
voz de aliento, de consuelo y de esperanza, ojalá por parte de un profesional; (XI) 
enfatizaron su deseo de que se reconozca su rol y su experiencia como padres para que 
se dé una sana convivencia en la unidad. 
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Figura 4-10. Desarrollo de la categoría Tomar decisiones 
 
Elaborado por Sánchez y Durán de Villalobos, 2014. 
Como cuidadores primarios y responsables legales de los niños, los padres saben que 
tomar decisiones es un deber y un derecho inherente a la paternidad, ejercicios a los que 
están acostumbrados. Sin embargo, en el contexto del niño hospitalizado, formar juicios 
definitivos para tomar decisiones les resulta una tarea extremadamente difícil: de un lado 
sienten que no poseen la competencia para ello, especialmente en lo relacionado a las 
determinaciones clínicas; de otro lado temen las consecuencias que estas decisiones 
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“…la doctora me hablo por primera vez, me dijo que el niño se me iba a morir, 
que tenía que tomar la decisión de… afrontar la realidad… si con esa quimio 
no sale, entonces la decisión era dejar que le hicieran todo el tratamiento como 
era y los procedimientos, eso es muy duro sentí que mi hijo iba a morir… fue 
una decisión difícil, fue los más duro, lo más duro…” (7.3.1) Tomar decisiones 
es difícil 
“Los profesionales toman las decisiones, los médicos, (¿Los papás?) Uno no 
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hacer, para la enfermedad que tienen, las decisiones las toman los médicos 
porque ellos son los que saben”. (9.12.1) Los médicos deben tomar las 
decisiones 
Como resultado, los padres experimentan un estado de incertidumbre y duda permanente, 
que puede generar tensiones y conflictos, especialmente cuando sus decisiones enfrentan 
a las tomadas por el equipo de salud. Ante esta situación, algunos buscan imponer sus 
decisiones, arriesgándose a ser señalados como demandantes; otros simplemente 
desisten de participar en ellas. 
“Hoy tuve que tomar la decisión de que a él lo iban a llevar al quirófano y yo 
sabía que a él no se podía mover de allí (UCI); yo sé que si al él lo mueven de 
allí se muere y entonces la decisión mía fue que le hacen lo que tengan que 
hacer aquí, yo no voy a permitir que lo saquen de aquí, él se puede morir… 
escuche que al médico que le iba a lavar el pie no le gustó mucho (imponer su 
decisión como madre)”. (5.12.1)(5.12.6) Imponer su decisión frente al 
equipo de salud 
“Uno como padre le da muy duro todo lo que le hagan al niño, pero ellos (los 
médicos) son los que deben tomar la decisión, creo yo porque ellos son los que 
saben que problema tiene el niño y que medicamento puede funcionarle para 
la enfermedad”. (6, 7,1) El médico debe tomar decisiones acerca del 
tratamiento 
Los padres a favor de la toma de decisiones compartida argumentan que ellos son los 
únicos que pueden percibir el sufrimiento en sus hijos y que serán ellos quienes asumirán 
las consecuencias de las decisiones tomadas. 
“Si es que el papá está decidido a decir: NO, desconecten a mi hijo, quiero que 
no se le haga nada. Debe ser el papá el que dé la orden, es la decisión que 
toma el papá y no los médicos. Si el papá dice no, yo quiero llegar con mi hijo 
hasta el final, conéctelo ahí hasta cuando… ya eso que lo tome el papá y no 
los médicos”. (5.18.5) Decidir entre la vida y la muerte 
“El papá y la mamá siempre (toman las decisiones) ¿Por qué motivo?... si mi 
niño va a quedar vuelto nada, ¿para verlo sufrir?... ¿quién va a pasar con ese 
dolor?, con ese karma, con esa… (Silencio) tristeza. Los padres (toman las 
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decisiones) porque es el padre el que va seguir en la lucha con ese hijo”. 
(7.17.1) Tomar decisiones es un derecho de los padres 
“Los padres también (toman decisiones), yo creo que ambas partes, digamos 
que si a uno le van a someter al hijo a algo que uno vea que no, yo diría NO, 
yo creo que yo también tengo derecho a opinar en cuanto a eso, yo creo que 
ambas partes (tomar decisiones)”. (8.8.4) La toma de decisiones debe ser 
compartida entre el equipo de salud y los padres 
Consideran que el amor por sus hijos y el conocimiento que tienen de ellos son factores 
determinantes a la hora de tomar la decisión con el mejor costo-beneficio. Por esta razón 
es muy importante para ellos (i) recibir información acerca del estado de su hijo, así como 
de los pros y los contras de cada tratamiento, y (ii) estar presentes en el momento de la 
toma de decisiones y participar en ellas. 
“Salvarle la vida a él me ayudó a tomar la decisión, para tomarla yo lo miraba 
y con tal de no verlo sufrir y de que le quitaran esa enfermedad yo firmé y 
seguiré firmando lo que sea por el bien de él, tomaré la decisión…” (3.8.1) El 
amor por un hijo facilita la toma de decisiones 
“Uno necesita toda clase de información, porque a uno todo le parece como 
fuera de lo común, como a nosotros que fue una sorpresa porque el niño nunca 
había sido enfermo entonces uno todo quiere preguntar, quiere saber, que 
consecuencia trae, que tiene. Yo creo que uno quiere saber todo”. (1.20.3) 
Necesidad de conocer la enfermedad y el tratamiento 
Infortunadamente, muchos de ellos manifiestan que no fueron informados, esperados, ni 
involucrados en el proceso de toma de decisiones, a pesar de su solicitud expresa de 
querer participar en él. Esta solicitud con frecuencia incrementó su estrés, debido a 
conflictos con el equipo de salud, que los considera una barrera para el tratamiento del 
niño hospitalizado. 
“Que yo no tomaba esa decisión porque yo no estaba aquí en el hospital, yo 
estaba era en el pueblo, en el momento en que me dijeron que le iban a hacer 
eso yo estaba allá, yo quede desorientado y dije: no, no le hagan nada todavía 
porque yo voy para allá, yo tengo que estar pendiente que le van a hacer a él”. 
(1.17.4) Querer estar presente en la toma de decisiones 
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“Yo en un momento me negué a ese procedimiento que le iba a hacer la 
oncóloga y tuve inconvenientes, pese a eso yo no tengo resentimientos, pero 
pues, de nada, de pronto me equivoque o si me equivoque no puedo hacer 
nada ya por eso”. (1.6.5) Rechazar el tratamiento genera conflictos 
La mayoría que asume una aproximación paternalista considera que debe delegar la toma 
de decisiones a quien tenga el conocimiento y la experiencia necesaria para realizar el 
diagnóstico, cuidado y tratamiento, en este caso el equipo de salud. Este grupo de padres 
aprueba, de manera tácita, las decisiones que sus miembros tomen y cree que no puede 
oponerse a ellas. 
Los padres manifiestan que si bien nunca estarán preparados para afrontar una situación 
como la hospitalización de un hijo en una UCI, la experiencia los hace apreciar de una 
manera diferente la enfermedad. Al aprender acerca de ella, entienden y aceptan la 
necesidad de los cuidados y tratamientos, aún de los más agresivos. Este conocimiento 
estimula en ellos su deseo de participar en el cuidado de sus hijos y en la toma de 
decisiones proceso que se ve con el paso del tiempo. 
“En el principio yo no asimilaba toda la enfermedad porque mi hijo todavía no 
había estado enfermo, pero ya, poco a poco se va asimilando, hemos afrontado 
de la mejor manera en que se ha podido colaborando aquí en el hospital, y con 
mi hijo apoyándolo en lo que más podamos y estar con él”. (1.3.1) Entender, 
aceptar y afrontar 
“Pero al ver que era necesario y que era casi normal o que es normal hacerle 
ese procedimiento, entonces uno accede a lo que toque hacerle”. (1.18.2) 
Comprender para decidir 
“(Conocer) me serviría para mucho, para saber que tiene mi niño, ya uno queda 
más informado, diciendo que se necesite una decisión y uno entienda que tiene 
el niño”. (6.18.1) Conocer permite decidir 
“El niño mío pues yo lo conozco, yo ya pase por un proceso, pero hay papitos 
que no… y para ellos es difícil”. (7.7.3) Conocer es un proceso 
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Nota Teórica y Contraste con la literatura 
Si un niño es hospitalizado en una UCI, por su edad y por la gravedad de su estado de 
salud se toman decisiones críticas sobre él, decisiones que en condiciones ideales 
requieren de la participación de los padres. Infortunadamente, éstos son excluidos de la 
mayoría de ellas, particularmente aquellas relacionadas con procedimientos mayores (21) 
y con el fin de la vida (12); más aún, cuando son incluidos, su participación es subordinada 
(9-11). 
La toma de decisiones es vista hoy como un continuo, en cuyos extremos, de acuerdo al 
grado de responsabilidad, se encuentran los pacientes (aproximación autónoma) y los 
médicos (aproximación paternalista) (88). En pediatría, promovida por diversas 
organizaciones y academias líderes en Europa y en los Estados Unidos, cada vez toma 
mayor fuerza la toma de decisiones compartida entre padres y personal médico; en esta 
aproximación, ambas partes trabajan de manera conjunta para lograr una decisión 
satisfactoria (89). En contraste con esta tendencia, en la cultura estudiada, a pesar de 
reconocer de manera unánime su responsabilidad legal y moral, los padres asumieron 
posiciones significativamente diferentes: (i) una minoría que se manifestó a favor de una 
toma de decisiones compartida entre los padres, y el equipo de salud, y (ii) una mayoría 
que favorece una aproximación paternalista, en la que el equipo de salud se encarga de 
tomar todas las decisiones, cuyos resultados son aceptados con resignación. 
Observaciones similares han sido reportadas en otros países en vías de desarrollo (11). 
No obstante la aproximación paternalista, la mayoría de los padres entrevistados 
manifestaron su deseo de participar en el cuidado de sus hijos, aspiración que parece ser 
universal (11, 22), pero que no siempre fue posible. Durante mucho tiempo la participación 
de los padres en el cuidado fue prácticamente inexistente, ya que se consideraba que aún 
una visita podría entorpecer el cuidado y causar estrés al niño en el momento de su partida. 
Esta situación comenzó a cambiar en la segunda mitad del siglo pasado, cuando (i) 
algunos padres expresaron su deseo de participar en el cuidado y (ii) diversos 
investigadores recomendaron permitir a las madres un acceso permanente a las unidades, 
para así disminuir el trauma emocional que la hospitalización causaba en el niño. Como 
resultado emergió un abordaje de cuidado clave en la pediatría contemporánea, que 
reconoce el papel esencial que los padres desempeñan en la vida y el bienestar de los 
niños y que los hace partícipes del cuidado intrahospitalario del niño. Este abordaje se 
conoce hoy en día como el cuidado centrado en la familia (90, 91). 
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La disminuida participación de los padres en la toma de decisiones sobre el niño enfermo 
genera presiones sobre las enfermeras responsables no sólo del cuidado en sí, sino de 
brindar información y apoyar sus derechos. Al igual que en otros estudios, diferencias de 
opinión en situaciones como “aceptar el tratamiento propuesto por el equipo de salud” y 
eventualmente, “decidir entre la vida y la muerte”, pueden llevar a conflictos entre los 
padres y el equipo médico (11, 14, 21). 
Es necesario entonces, respetar la condición de los padres como cuidadores primarios de 
sus hijos y promover su participación en la toma de decisiones y en el cuidado de sus niños 
en la UCI. Al fin y al cabo, sin importar la causa de la hospitalización, son ellos los 
responsables de sus hijos y son ellos quienes lo acompañarán en su enfermedad y en su 
recuperación, aún en el contexto extra hospitalario. 
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Elaborado por Sánchez y Durán de Villalobos, 2014. 
En las entrevistas los padres de niños los hospitalizados en la UCI pediátrica se hizo 
evidente la existencia de factores (elementos) que influyen tanto positiva como 
negativamente en la toma de decisiones. 
Entre los factores positivos destacaron el cuidado y el apoyo recibido por el equipo de 
salud en un momento tan difícil; estas acciones de cuidado, así como el saber que su hijo 
estaba siendo atendido por profesionales expertos, que saben lo que hacen, 
incrementaron su confianza: “las cosas son mejores” expresaron algunos. Las 
manifestaciones de afecto, como el brindar cariño, amor y ternura al niño y a sus padres, 
fueron reconocidas como deberes del personal. La buena atención de enfermería fue 
descrita como una necesidad en todos los servicios de salud. 
“Me gusta eso, a pesar de que uno tiene su hijo entre la vida y la muerte pero 
uno siente como un apoyo de este jefe o de esa persona que lo está cuidando 
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a uno, uno se siente con tanta confianza y las cosas son mejores”. (5.6.14) 
Recibir apoyo del equipo de salud 
“Ella (la enfermera) le dio esa confianza, ese cariño, ese amor, que ella 
necesitaba y mi niña se quedó calmadita esa noche. Y aparte de eso me dejo 
acostar en la cama con ella esa noche”. (2.3.2) Recibir confianza, cariño y 
amor 
“Si los niños están en cuidados intensivos los médicos saben lo que tienen que 
hacer, le informan a uno, uno sabe que si están acá, se hace lo que ellos digan, 
ellos piden eso porque lo deben hacer”. (5.18.3) Confiar en el equipo médico 
Otro factor positivo, que interviene en el proceso de toma de decisiones es el confiar en 
Dios. Descrito por muchos padres como su única opción frente a la enfermedad y 
hospitalización de su hijo, Dios es considerado como un proveedor de fortaleza y sabiduría 
para poder saber qué hacer. 
“Dios mío, me pegó de él ¿Porque qué más?, ustedes hacen todo lo posible 
por ellos, solo queda pegarse de Dios y que el obre en él”. (5.8.8) Dios como 
única opción 
“Eran esas células enfermas, yo siempre pedía a mi Dios que esas cosas 
cambiaran, pero pues mi Dios le da tanta fortaleza, tanto entendimiento”. 
(2.6.1) Dios provee el entendimiento y la fortaleza 
A pesar de las noticias desalentadoras que reciben, muchos padres creen que la mejor 
decisión es dejar todo en manos de Dios y aceptar su voluntad. Esta confianza plena en la 
voluntad del ser supremo la manifestaron permitiendo que los médicos hicieran todo lo que 
consideraran necesario. Dios es el último que decide si su hijo vive o muere. La 
enfermedad de sus niños es entendida como la voluntad de Dios, y él mismo, a través de 
su voluntad, les ayuda a afrontarla. 
“Yo le pido a mi Dios que me haga un milagro, yo se la ofrecí él, que me la cure 
o que haya un tratamiento, o igual yo le digo que si me la va a tener para sufrir, 
que me la quite, igual si él se la lleva yo acepto, el hará su santa voluntad, es 
muy duro…” (Llanto) (11.6.3) Aceptar la enfermedad como voluntad de Dios 
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“Son cosas que toca afrontarlas con responsabilidad, con paciencia, y como 
vienen del Señor, enfrentarlas y seguir adelante”. (1.2.2) Aceptar y afrontar la 
enfermedad como voluntad de Dios 
“Pues que Dios intercede por los médicos y que sí Dios quiere, saca a mi hijo 
de ahí porque para Él no hay nada imposible… sí Dios quiere y lo quiere para 
mí, yo sé que Él lo puede sacar”. (10.12.4) Aceptar y afrontar la enfermedad 
como voluntad de Dios 
“Dios no lo quiera y ella me diga mañana ya al niño no hay nada más que 
hacerle, o algo por que uno debe estar previsto para cualquier cosa, entonces 
yo le diré a ella que tome la mejor decisión”. (3.10.2) Aceptar la muerte como 
una realidad 
Para sobrellevar esta crisis, los padres se fortalecieron emocionalmente a través de 
diferentes maneras: (i) la intervención de profesionales de la salud, como los psicólogos, 
(ii) la identificación con las experiencias de otros padres, (iii) brindar y recibir apoyo entre 
ellos, y (iv) la formación de lazos. 
“Irla fortaleciendo como hacen los psicólogos, como hace la doctora D, así por 
mucho que duela porque es mejor que lo fortalezcan a uno a que le digan 
mentiras”. (7.12.12) Fortalecerse a pesar del dolor 
“Los otros papás, también me reaniman, cuando estaba recién paso esto, ellos 
me veían llorando, me reanimaban me daban fuerzas. -Tranquila no llore, luche 
por su hija déjesela en manos de Dios- entonces le sirve a uno mucho, mucho, 
mucho”. (8.11.1) Recibir y dar apoyo de otros padres 
“En mi caso yo les cuento lo que tiene mi niño y quiero que se pongan pilas 
con los niños, para que se dieran cuenta que esa enfermedad no es cualquier 
cosa, yo les digo yo les enseño, yo quisiera a todos los papas decirles”. (3.12.4) 
Necesidad de compartir su experiencia con otros padres 
“Pero ver a esa mama que se le murió él bebe…. Me ponía en el pellejo de ella 
y yo decía Dios mío dale fuerza a esa mamá que pueda superar ese dolor tan 
grande” (5.20.1) Identificarse con las experiencias de otros padres 
La actitud positiva es presentada por los padres como el “guardar la esperanza” de que 
todo vaya a ser mejor, a pesar de la situación que viven. 
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“Pero soy consciente de todo, pero no pierdo la esperanza mientras mi hijo este 
ahí todavía, así sea por un aparato pero vivo a mí me queda la fe y todavía 
espero que se haga un milagro”. (6.13.9) Guardar la esperanza 
Entre los factores negativos que influyen en la toma de decisiones se hacen evidentes las 
barreras de comunicación, principalmente la dificultad para entender el lenguaje médico, 
el cual es incomprensible para ellos. Esto hace que en vez de solicitar la información 
directamente al equipo de salud, la busquen de segunda mano, a través de otros padres o 
de su compañero, en quien confían que tenga más capacidad para entender y para explicar 
lo que está sucediendo con su hijo enfermo. El “lenguaje de ciencia”, como lo llaman 
algunos padres, genera miedo en ellos ya que lo relacionan con malas noticias. 
“Porque muchas veces uno no entiende bien los temas o los confunde porque 
los médicos siempre hablan con palabras de ciencia”. (7.13.7) Lenguaje 
incomprensible 
“Temor de que le digan a uno y uno no le entienda y que de pronto le digan a 
uno que sea algo más terrible de lo que uno ha escuchado, uno siente temor 
de preguntar”.(8.14.1) Sentir temor de solicitar información y mal 
interpretarla 
“Y me dieron un papel de muchas hojas que debe uno leer pero como son 
muchas a una no se le queda fácil”. (4.9.1) Dificultad para entender la 
información recibida 
“No siempre (entiendo), por eso llamo a mi esposo, él es más estudiado, el 
estudio, él es más inteligente y entiende bien las cosas, cuando el medico va 
a decir algo yo le digo vaya usted y ponga cuidado, él me explica y yo le 
entiendo a él lo que me dice a su manera”. (9.11.1) Recibir Información de 
segunda mano 
Las barreras de comunicación hacen que los padres en algunas ocasiones se vean 
subordinados de su rol como cuidadores principales: El no comprender la información 
recibida y la gravedad de la situación genera negación y temor para aceptar los 
tratamientos y decisiones propuestas por el equipo de salud (ver la categoría 4). Los 
padres expresan que insistir, preguntar, cuestionar o solicitar tiempo para pensar o estar 
presentes, los lleva a ser calificados como demandantes, característica que creen que no 
es bien vista por el equipo de salud. 
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“Pero sentía que me ponía cansona preguntando tanta cosa pero era mi 
necesidad de saber que le colocaban y que reacción tenía”. (2.14.8) Sentirse 
una madre o padre demandante 
“Entonces ellos pensaron que nosotros no éramos papás responsables, 
entonces de una vez ellos nos mandaron al Bienestar para que nos quitaran 
de pronto un derecho que nosotros podemos tener de nuestro hijo como padres 
responsables que hemos sido, y nos quitaron todo derecho sobre decisiones 
que debemos tomar para la salud de mi hijo”. (1.15.4) Ser despojado de su 
rol de cuidador 
La afiliación al sistema de seguridad social (el ser subsidiado) es percibida por los padres 
como una limitante para que el equipo de salud pueda actuar frente a su hijo (por ejemplo: 
solicitar exámenes especiales, iniciar tratamientos que no están dentro del plan obligatorio 
de salud, remitir al paciente a un lugar de alta complejidad, etc.) y por ende algo 
discriminatorio frente a la atención, esto lo relacionan con la pérdida de la confianza en el 
equipo de salud. 
“y la pasamos lo que fue ese jueves, viernes, sábado y domingo, esperando 
para ver que hacían por él, y verdaderamente no hacían nada, porque, no sé 
qué pasaba porque al niño donde le saquen el líquido de los pulmones en esos 
instantes no habríamos tenido todos esos sustos”. (1.11.1) Perder la 
confianza en el equipo de salud 
“Yo no tengo la culpa de haber sido de C EPS y que los “hijuemadres” no 
paguen. Y que de pronto las personas que se vean afectadas por el problema 
económico se sientan aburridas (se refiere al personal de salud)”. (7.21.2) 
Sentirse discriminado por su afiliación al sistema de seguridad social 
Nota teórica y contraste con la literatura 
Penticuff (9) propuso que los padres deben reunir tres requisitos para que sean 
involucrados en el proceso de toma de decisiones: (i) deseo e intención de poner el 
bienestar del infante por encima de todo; (ii) la capacidad para comprender la condición 
del infante y su pronóstico; y (iii) la capacidad para tomar decisiones racionales. En esta 
categoría se hicieron evidentes los elementos que influyen de manera positiva y negativa 
en los padres ante la toma de decisiones en la UCI pediátrica del Hospital Federico Lleras. 
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Entre los que favorecen su participación, los más importantes son la confianza que les 
pueda inspirar el equipo de salud y las buenas relaciones que puedan desarrollar con sus 
miembros. Sentir aceptación a través del cariño y de la ternura por parte del personal de 
salud les ayuda a sobrellevar la situación. Encontrar confianza en los profesionales de la 
salud ha sido descrito en la literatura como un aspecto importante para ayudar a los padres 
a tomar decisiones sobre el cuidado de sus hijos (11, 92); la participación en este proceso 
los hace sentir satisfechos, más cuando son incluidos y apoyados por los profesionales de 
la salud. Al igual que en el presente estudio, la literatura cita que la confianza de los padres 
en el equipo de salud es ganada por la competencia del profesional, la confidencialidad, la 
fiabilidad, el manejo libre de la información y el interés de los profesionales en buscar el 
mejor interés para el niño (80). La enfermera fue reconocida como una proveedora de 
cuidado, amor, ternura y confianza, acciones que ayudaron a los padres en este estudio a 
afrontar la situación. Darbyshire (93), afirmó frente al cuidado de enfermería que los padres 
experimentan positivamente el apreciar la actitud de cuidado de la enfermera, vista como 
“la fusión de preocupaciones” que promueve la igualdad como una intervención terapéutica 
exitosa, que genera confianza y colaboración sincera entre las dos partes. 
La espiritualidad, dada por la esperanza y la fe depositada en Dios, es otro factor 
igualmente positivo a la hora de tomar decisiones sobre niños en estado crítico; para 
muchos dejar todo en manos de Dios es su única opción y aceptar su voluntad significa 
dejar que el equipo de salud actúe. En contextos similares se ha descrito como la 
espiritualidad y la confianza en Dios dieron lugar a sentimientos de paz y comodidad; los 
padres consideran que la vida espiritual les ayuda a hacer frente a los momentos difíciles 
y a menudo sienten que esta espiritualidad, este creer en un Dios, influencia sus 
perspectivas sobre la intervención médica y la toma de decisiones (94). En esta cultura fue 
predominante la confianza en Dios, la oración como medio de comunicación con él, la 
aceptación de su voluntad y la actuación de los médicos como intermediarios para que la 
intervención divina se dé. 
Otro factor que influye en la toma de decisiones, que emergió en el presente estudio, es la 
resiliencia, identificada por los investigadores a través de actitudes y manifestaciones de 
fortaleza por parte de los padres durante la hospitalización de su hijo: la creación de lazos 
de apoyo con otros padres para consolar y colaborar; el comprender su situación y 
aceptarla con fe, aun frente a la posibilidad de muerte de su hijo. Esta capacidad de 
mantener o recuperar un bienestar físico y emocional frente al estrés se vio reflejada con 
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el paso del tiempo y otros factores que intervienen como el conocer y entender la situación 
de su hijo, confiar en el equipo de salud, sentirse acogido. 
No existe una definición unánime y universalmente aceptada para el concepto de 
resiliencia. Algunas de las definiciones encontradas en la literatura son: (i) las 
características personales que permiten a la persona prosperar en medio de la adversidad, 
otros (ii) los procesos de adaptación que se desarrollan con el tiempo y son un proceso 
dinámico y positivo o (iii) los resultados psicosociales relativamente positivos frente a 
acontecimientos potencialmente traumáticos que presentan los seres humanos (95). La 
gran mayoría de padres de la unidad pediátrica en la que se llevó a cabo el estudio 
presentaron cambios notorios frente a su capacidad de adaptación y afrontamiento de la 
hospitalización de su niño, con todo lo que esto implica; examinar estas capacidades con 
mayor profundidad y analizar cómo aprovecharlas para favorecer una participación activa 
de los padres en la toma de decisiones será tema de investigaciones futuras. 
Entre los factores que influyen de manera negativa en el proceso de toma de decisiones 
se encuentran las barreras de comunicación; el lenguaje técnico con frecuencia les resulta 
incomprensible y por ello es asociado con malas noticias. Esto no solo los inhibe para 
informarse de fuentes de primera mano, sino que los lleva a oponerse a las propuestas 
realizadas por el equipo de salud. El ser calificado como padre demandante les genera 
preocupación e inseguridad, e igualmente los limita en su búsqueda para obtener 
información y así comprender lo que está pasando. La pérdida del rol de padres se hace 
evidente para muchos a la hora de la toma de decisiones, cuando surgen conflictos entre 
lo que propone el equipo médico y lo que ellos creen que se debe hacer. En estos casos, 
la pérdida de confianza en el equipo de salud es inevitable, lo que llevará aún a una menor 
participación en la toma de decisiones. 
Como se anotó anteriormente, para que los padres sean involucrados en el proceso de 
toma de decisiones deben reunir tres requisitos: (i) el deseo y la intención de poner el 
bienestar del infante por encima de todo; (ii) la capacidad para comprender la condición 
del infante y su pronóstico; y (iii) la capacidad para tomar decisiones racionales (9). Frente 
al cumplimiento de estos requisitos hay una gran responsabilidad de los profesionales de 
salud que trabajan en estas áreas desde lo ético y moral. Un aspecto importante, definido 
como factor estresante para los padres de niños enfermos, es la calidad de la 
comunicación entre el personal de salud y los padres (96, 97); cuando esta comunicación 
es ineficaz, la capacidad de participación de los padres en el cuidado de su hijo, incluida 
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la toma de decisiones, esta notablemente disminuida. Se necesita entonces facilitar una 
información cálida y eficaz a la familia (96, 97). Se han identificado en diversos estudios 
que las estrategias de afrontamiento que usan los padres de niños hospitalizados en 
unidades críticas son la búsqueda de información, la identificación de recursos propios 
sobre el reconocimiento de las causas de la enfermedad y el pronóstico, el uso de redes 
de apoyo social, y la racionalización para comprender la experiencia que se vive (98). 
Ahora bien, las barreras de comunicación, la subordinación del rol como padres y la 
pérdida de la confianza en el equipo de salud, evidenciadas en la presente investigación, 
se relacionan directamente con las estrategias anteriormente descritas en investigaciones 
realizadas en contextos europeos y norteamericanos. Se podría afirmar que los factores 
que intervienen de manera negativa para que la toma de decisiones se de en estos 
contextos son similares a los reportados por las investigaciones recientes sobre el tema. 
Los padres entrevistados vivieron un proceso que comenzó con entender y afrontar la 
situación vivida. Múltiples aspectos influencian de manera positiva o negativa en este 
proceso, i.e., valores personales, creencias religiosas, pasadas experiencias, etc. Al 
afrontar la realidad y comprender el estado del niño, los padres sienten que están más 
preparados para tomar una decisión, a veces incluso, diferente a la propuesta por el equipo 
de salud. 
Después del desarrollo de las categorías, creadas a partir de los datos, su tratamiento y 
análisis, emerge la categoría central como parte de un proceso generado por la teoría 
fundamentada en etnografía, en donde se desarrolla teoría a partir de la descripción 
avanzando a otro nivel de creación de las categorías abstractas y a una interpretación 
teórica como está expuesto anteriormente. 
CONOCER PARA DECIDIR: Necesidades de los padres para la toma de decisiones sobre 
niños hospitalizados en la UCIP 
Durante años de trabajo como enfermera en cuidado crítico neonatal y pediátrico, la 
investigadora de campo con frecuencia observó la manera abrupta como se afectaba la 
vida de los padres tras la hospitalización de sus hijos. De repente se veían enfrentados a 
la enfermedad de su hijo, a la separación, a un espacio desconocido, a personas con 
lenguajes indescifrables y a la urgencia de tomar decisiones para lo cual no estaban 
preparados. Todo esto generó en ella no solo un profundo interés por conocer qué 
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necesitan los padres para que su estadía en la UCI pediátrica sea lo menos traumática 
para ellos y su niño enfermo, sino que la alentó a buscar estrategias que favorezcan esta 
experiencia. Inicialmente participó en un proyecto que buscó conocer y entender los 
sentimientos de las madres frente a la hospitalización de su hijo (7); posteriormente 
implementó en la UCI del Hospital Federico Lleras Acosta el concepto de visita abierta 
desarrollado en el proyecto “Familia activa” (99), proyecto que buscó la integración de los 
padres en el cuidado de sus hijos durante la hospitalización. La unidad abierta permitió la 
inclusión de los padres en el cuidado de los niños, lo que trajo múltiples beneficios para 
ellos, los niños y el equipo de salud, en especial para las enfermeras. La intervención de 
los padres en la toma de decisiones relacionadas con el niño hospitalizado, sin embargo, 
continúo siendo limitada. Como un primer paso para cambiar esta práctica y así aumentar 
la participación de los padres en la toma de decisiones, la investigadora de campo 
emprendió un proyecto para conocer las necesidades de información de estos padres 
frente a la hospitalización de su niño para la toma de decisiones: Los resultados y 
conclusiones de ese proyecto están plasmados en este trabajo. 
Desde el abordaje de la teoría fundamentada en la etnografía, a través del proceso de 
reducción y comparación, la idea o categoría central que emergió de este estudio fue: 
“CONOCER PARA DECIDIR”. 
La toma de decisiones se considera como un procedimiento de análisis y reflexión, en el 
que a partir de los valores personales y la consideración de diferentes puntos de vista, se 
toman determinaciones que pueden afectar positiva o negativamente a los involucrados 
(ver justificación, pág. 16); en una UCI, podría ser considerada el resultado de todo un 
proceso que se inicia con la enfermedad del niño y su hospitalización. A partir de este 
momento, la familia experimenta un estado de choque que altera la dinámica familiar, 
generando trastornos psicosociales y psicosomáticos, que pueden llegar a ser muy graves. 
La experiencia que empiezan a vivir estos padres rápidamente puede minar su sentido de 
competencia, control y estabilidad para ejercer su rol como cuidadores principales. Esto 
los hace vulnerables frente a este cambio de vida y el cambio en la salud de su niño. La 
vulnerabilidad puede ser entendida como una cualidad de la vida diaria que se descubre 
en la comprensión de las experiencias dentro de las transiciones de la vida (86). Aquí entra 
en juego para ellos la necesidad de tener buenas relaciones con el personal de salud, 
entender las necesidades de su hijo y aceptar los cambios que se den en él. Los cambios 
en el estado de ánimo de los padres, evidenciados en sus narrativas, muestran que 
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predomina el sentimiento de impotencia, caracterizado por el sentirse ignorantes frente a 
la situación, lo que les genera culpa e incapacidad para afrontar la hospitalización de su 
hijo; la incertidumbre fue permanente durante este periodo. Con el paso del tiempo, sin 
embargo, se ve un cambio al comprender, aceptar y afrontar la situación de su hijo; dos 
factores fundamentales que intervienen en estos cambios, que tendrían como resultado un 
afrontar esta situación que viven, son: las (i) necesidades de comunicación satisfechas y 
(ii) las capacidades personales para reconocer la situación que se está viviendo, este 
último considerado un factor que influye de manera positiva en la toma de decisiones 
(resiliencia). 
Las necesidades de información: La comunicación es un componente esencial del cuidado 
que ayuda a niños y familiares a sobrellevar la hospitalización en UCIs neonatales y 
pediátricas (87). En estos contextos la toma de decisiones tiene profundas repercusiones; 
los padres, para participar en ellas, necesitan comprender lo que está pasando con su 
niño, entender la enfermedad, opciones de tratamiento, consecuencias y secuelas. Los 
padres reconocen que el recibir información clara y precisa es un derecho, y que la 
información debe ser permanente, veraz, sincera, clara, extensa y oportuna. Además de 
las características de la información, igualmente importantes para ellos son las habilidades 
de comunicación del personal de salud. 
Estas habilidades de comunicación del personal favorecerían el afrontamiento positivo de 
la situación y a la vez permitiría la participación de los padres en la toma de decisiones. La 
cultura estudiada de padres de niños hospitalizados en la UCI pediátrica del Hospital 
Federico Lleras Acosta de Ibagué, consideran que toda información relacionada con su 
hijo debe ser compartida con todo el equipo de salud, con ellos los padres y su niño 
hospitalizado, perciben que esta solicitud no siempre está contemplada dentro del personal 
que labora en la UCI. Entre el personal de salud, los padres dan particular importancia a 
las habilidades de comunicación de la enfermera. 
Habilidades de comunicación específicas de la enfermera (Necesidades de 
comunicación): El considerar al profesional de enfermería como fuente de información 
identificando su compromiso con el trabajo que desempeña y la cercanía con el paciente, 
caracterizado por la necesidad de conocer a profundidad la situación del niño enfermo 
que está bajo su cuidado. Este cuidado debe iniciarse desde la valoración de los aspectos 
psicológicos, sociales, espirituales y las necesidades, y características individuales de la 
unidad familia-niño enfermo. La enfermera es considerada una educadora por excelencia. 
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Dentro de las responsabilidades éticas de las enfermeras (CIE) están: favorecer un entorno 
en el que se respeten los derechos humanos, valores y costumbres, creencias espirituales 
de la persona, familia y comunidad, cerciorase que la persona reciba información suficiente 
para fundamentar el consentimiento que den a los cuidados y a los tratamientos 
relacionados. 
Habilidades de comunicación del personal de salud (Necesidades de comunicación): 
Para establecer una comunicación adecuada con los padres, el personal de salud debe 
poseer las siguientes habilidades de comunicación: saber comunicar, informar de manera 
competente, ser cálido al dar información, verificar si fue entendido su mensaje, generar 
empatía, generar una sana convivencia a pesar de la situación, brindar consuelo y tener 
en cuenta la individualidad de cada paciente. 
Cuando las necesidades de información son satisfechas por el personal de salud, los 
padres progresivamente comprenden y aceptan la situación que están viviendo frente a la 
enfermedad de su niño; en este punto se hace evidente el cuidado centrado en la familia 
porque se da una comunicación abierta, se intercambia información y se permite la 
participación de la familia en el cuidado del niño y en la toma de decisiones (49). 
Se hicieron indiscutibles en este estudio la presencia de factores que influyen en la toma 
de decisiones de manera positiva y negativa. Frente a los que influyen de manera positiva 
se encontraron: (i) la confianza en el equipo de salud derivada por la competencia 
profesional, el manejo de la confidencialidad y la fiabilidad, las buenas relaciones con sus 
miembros,(ii) la percepción de la enfermera como proveedora de cuidado, amor, ternura y 
confianza, (iii) La espiritualidad dada por la confianza en Dios como única opción e 
influencia sobre la intervención médica y la toma de decisiones, (iv) la resiliencia para este 
caso entendida como las características personales que permiten a la persona prosperar 
en medio de la adversidad (95) visto en este grupo de padres a través de la fortaleza frente 
a la situación, creación de lazos de apoyo, consolar y ayudar a otros padres, comprender 
su situación y aceptarla con fe, aun siendo conscientes de la posibilidad de la muerte de 
su hijo. Se observaron cambios notorios frente a su capacidad de adaptación y 
afrontamiento de la hospitalización de su niño, que fueron descubiertos en los encuentros 
personales y en las narrativas de cada uno de ellos. 
Afrontar la situación y conocerla para decidir, puede ser alterado por los factores que 
intervienen de manera negativa en la toma de decisiones: (i) las barreras de comunicación 
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creadas por el lenguaje técnico incomprensible asociado a malas noticias; (ii) el 
sentimiento de temor frente a la solicitud de información y mal interpretarla; (iii) el temor a 
ser calificado como un padre demandante al solicitar nuevas explicaciones; (iv) la pérdida 
de su rol de padres a la hora de tomar decisiones frente a los conflictos generados por no 
compartir lo que propone el médico y (V) la pérdida de la confianza en el equipo de salud. 
En este contexto particular la discriminación por la afiliación al sistema de seguridad social 
y los prejuicios por parte del personal de la salud fueron percibidos por los padres como 
obstáculos que inhiben su participación en la toma de decisiones. 
La participación en la toma de decisiones es el resultado del proceso que viven los padres 
en la unidad de cuidado pediátrico del Hospital Federico Lleras de Ibagué cuando 
comprenden, aceptan y conocen la situación de su hijo, y son acogidos por un equipo de 
salud que ayuda a suplir sus necesidades para que puedan afrontan la situación. La toma 
de decisiones es vista como un continuo, en cuyos extremos, de acuerdo al grado de 
responsabilidad, se encuentran los pacientes y los médicos (88). El ideal en estos 
contextos una toma de decisiones compartida, en la que ambas partes trabajan buscando 
el mejor beneficio para el niño (11, 22, 47, 88, 100). En la cultura estudiada se asumieron 
dos posiciones, una minoría que está a favor de una toma de decisiones compartida entre 
padres y el equipo de salud, y una mayoría en la que el equipo de salud se encarga de 
tomar todas las decisiones, cuyos resultados son aceptados con resignación por los 
padres. Asumir esta última posición tiene como consecuencias, un pobre reconocimiento 
de su derecho a ser escuchados, el riesgo de no ser informados de las decisiones que se 
toman sobre sus hijos, y el desconocimiento real de la situación y de lo que pueden esperar 
frente a la evolución de su hijo. Todo esto generará presiones y conflictos éticos con el 
equipo de salud. 
La disminuida participación de los padres en la toma de decisiones también genera 
presiones sobre las enfermeras, responsables del cuidado integral de la familia. Como lo 
afirma Watson (25), la necesidad de reconocer la importancia de entender la salud, la 
enfermedad y la experiencia humana es una responsabilidad de la enfermera para 
mantener una relación continua de cuidado con los pacientes y sus familias; esta sería una 
forma de ayudar a la familia y al niño. Meleis (86), en su teoría de las transiciones, 
considera que las enfermeras a menudo son los cuidadores primarios de los clientes y sus 
familias que están sometidas a transiciones, asisten a los cambios y exigencias que las 
transiciones ponen en el diario vivir de los clientes y sus familias. Preparan a los clientes 
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para la inminente transición y facilitan el proceso de aprendizaje de nuevas habilidades 
relacionadas con las experiencias de salud y enfermedad de los clientes. En esta 
investigación se hace evidente la transición como consecuencia de la enfermedad y 
hospitalización de su hijo en una UCI pediátrica, el proceso inicia al ingresar a la unidad 
pediátrica , inicialmente hay un choque al desconocer el entorno, la situación de su hijo, 
en este proceso de conocer se evidencian muchos cambios en el estado de ánimo que se 
modifican también en el comprender la situación, surgen las necesidades de información 
que son una estrategia de afrontar el momento por el que pasan, para que estas sean 
satisfechas es necesario unas condiciones facilitadoras que en el caso estudiado fueron 
llamados factores que favorecen la toma de decisiones, sin negar la existencia de las 
condiciones inhibidoras en este caso los factores que influyen de manera negativa la toma 
de decisiones. 
Según Melis (86), las enfermeras “requieren un conocimiento completo del cliente, 
necesitan valorar cada condición de la transición que está viviendo para crear un perfil 
individual de preparación al cliente. Esta preparación incluye educar como principal 
actividad para crear las condiciones óptimas para la transición”. La utilización de la 
alfabetización en salud, entendida como el grado en que las personas pueden acceder, 
procesar, comprender, utilizar y comunicar información relacionada con su salud (101), 
puede ser una estrategia útil y novedosa en nuestro contexto para suplir las necesidades 
de información de estos padres y empoderarlos frente a la exigencia de una atención 
humana con calidad para su hijo y su familia. 
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Figura 4-12. Planteamientos teóricos Conocer para decidir: Necesidades de 
los padres de niños hospitalizados en Unidades de Cuidado Intensivo 
pediátrico 
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Figura 4-13. Consideraciones fundamentales para el cuidado de enfermería 
en el contexto de la Unidad de Cuidado Intensivo Pediátrica 
 
Elaborado por Sánchez y Durán de Villalobos, 2014.
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5. Conclusiones y Recomendaciones 
Este trabajo describe las necesidades de información de una población particular, los padres de 
niños hospitalizados; con una problemática muy grave, un hijo enfermo; en un medio en el que 
se desarrolla una acción de cuidado altamente especializado, la Unidad de Cuidados Intensivos 
Pediátricos del Hospital Federico Lleras Acosta de Ibagué. A nuestro saber, esta es la primera 
investigación de este tipo que se realiza en Colombia. En términos generales, al comparar 
nuestros resultados con los reportados en otras culturas, encontramos que las necesidades de 
los padres de niños hospitalizados en UCIs son similares, pero que su grado de acceso y 
participación en el cuidado y en la toma de decisiones difiere de acuerdo a la cultura. 
¿Qué podría este trabajo aportar para mejorar el funcionamiento de una UCI pediátrica? 
Las UCIs son espacios de cuidado altamente estresantes debido a factores (i) humanos 
(pacientes en condición inestable, personal sobrecargado de trabajo y en constante actividad, 
familiares ansiosos y demandantes) y (ii) físicos (luces, ruidos, complejos equipos y tecnologías, 
etc.). Por todo lo anterior las UCIs son consideradas por muchos como los departamentos más 
deshumanizados de un hospital y, por las mismas razones, pareciera una labor imposible diseñar 
una unidad en dónde se pueda brindar un cuidado humanizado. 
Aporte a la sociedad: La familia es el núcleo primario y motor de la sociedad. Cualquier 
intervención que se dirija a preservar su unidad y bienestar redundará en el progreso colectivo y 
el bien común. Esta intervención, sin embargo, será incompleta y poco efectiva a menos que el 
profesional en salud haga un intento por capturar la realidad subjetiva del individuo afectado. En 
la UCI pediátrica esto significa comprender las necesidades y vivencias por las que las familias 
pasan cuando un niño ingresa en ella, para reflexionar acerca de prácticas asistenciales que 
persisten en nuestro medio, tales como la separación de la familia, la falta de comunicación y la 
obstrucción de la participación de los padres en el cuidado y toma de decisiones sobre su hijo 
enfermo, prácticas escondidas todas tras de un paternalismo “bienintencionado”. Los conceptos 
actuales en enfermería consideran a la familia como un elemento esencial dentro del proceso de 
salud del niño enfermo; por esta razón, la organización de una UCI moderna debe tener como 
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eje central de su acción de cuidado no solo al niño hospitalizado, sino también a su familia. Los 
beneficios de esta aproximación son evidentes. Una relación estrecha con los padres de los niños 
hospitalizados, con una comunicación adecuada y oportuna, y un apoyo abierto a su participación 
en el cuidado y en la toma de decisiones, disminuirá notablemente (i) las consecuencias del 
estrés que la hospitalización de un niño causa en él, su familia y el equipo de salud; (ii) el número 
y gravedad de los conflictos que se puedan presentar; (iii) las estancias prolongadas; (iv) el 
encarnizamiento terapéutico; (v) el abandono del paciente; (vi) el número de demandas; y (vii) el 
sufrimiento moral tanto del equipo como de la familia. Todas estas situaciones generan 
problemas sociales y económicos de dimensiones cada vez mayores, que podrían contribuir al 
colapso del sistema de salud. Los hallazgos de este estudio muestran a la sociedad que 
pacientes y familias colombianas tienen necesidades de ser informados, las cuales deben ser 
satisfechas por los profesionales de la salud para alcanzar el ideal de proveer vida, salud, y 
bienestar a todos los ciudadanos. 
Aporte a la teoría: Los recientes avances en tecnología y los nuevos abordajes de enfermería, 
siguiendo el legado de Florence Nightingale, y las teorías de enfermería que promueven la 
creación de ambientes que favorecen la interacción enfermera-unidad familiar, tales como las 
utilizadas en este estudio (Teoría del Cuidado (24), Teoría del Cuidado Humanizado (25), Teoría 
del Cuidado Transcultural (26) y Teoría de las Transiciones (86)), permiten soñar con la creación 
de ambientes adecuados para prestar el cuidado, no solo para paciente crítico y su familia, sino 
también para el equipo de salud, independientemente de su trasfondo sociocultural. Para poder 
hacer este sueño realidad, sin embargo, primero es necesario desarrollar profundos y complejos 
meta-análisis que agrupen estudios realizados en diversos países y culturas. Hasta ahora, sin 
embargo, la mayoría de los reportes conocidos provienen de países anglosajones de primer 
mundo, con unos pocos estudios realizados en países en vías de desarrollo. Es necesario 
entonces fomentar la investigación etnográfica en otros países. Este trabajo, a nuestro saber el 
primero de su tipo en Colombia, aporta a la teoría de enfermería (i) el enfoque etnográfico de una 
cultura particular, los padres de niños hospitalizados en una unidad de cuidado intensivo 
pediátrico del centro del país; (ii) la descripción de un fenómeno del comportamiento humano en 
la situación específica de tener un niño enfermo en una unidad de cuidados intensivos; y (iii) el 
desarrollo de una idea central -Conocer para decidir- que puede ser la base para la formulación 
de una teoría que sirva como guía para la toma de decisiones en una UCI pediátrica. 
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Aporte a la profesión: El diseño o remodelación de una UCI es un proceso interdisciplinario en 
el que idealmente deben participar arquitectos e ingenieros especializados en salud, ingenieros 
biomédicos, médicos y enfermeras, entre otros. Este equipo debe tener en cuenta que no solo el 
ambiente físico tiene un impacto sobre la acción de cuidado, sino también el ambiente 
“emocional”. Para el diseño del ambiente físico, las enfermeras pueden aportar sus 
observaciones sobre el trazado de la unidad, así como sobre factores que pueden causar estrés 
en ese medioambiente, e.g. luces, ruidos, obstáculos mecánicos, accesos difíciles, uniformes, 
etc. Más importante aún es su participación en el diseño del ambiente “emocional”. Las 
enfermeras deben reconocer y aceptar su papel como núcleo central del ambiente “emocional” y 
para que este sea favorable para todos, deben establecer relaciones positivas con el paciente y 
su familia, brindándoles el cuidado y el apoyo adecuados para atender las necesidades 
secundarias a la hospitalización. Entre las tareas que una enfermera podría realizar para 
favorecer el funcionamiento de una UCI pediátrica, derivadas de este estudio, se encuentran: (i) 
redefinir su relación con los padres de los niños hospitalizados, reconociendo su crítico papel en 
el cuidado y la salud del niño; (ii) servir como orientador y guía acerca de la situación, de la 
dinámica de la unidad y de lo que se espera de ellos a su llegada a la unidad (iii) sumergirse en 
el mundo del paciente y su familia en el contexto de la UCI, para así entender sus necesidades; 
(iv) reconocer y atender estas necesidades; (iv) compartir información, conocimientos, 
sensibilidad y habilidades técnicas que les permitan asistir en actividades diarias como la higiene, 
la alimentación, acompañamiento durante intervenciones, etc.; (v) ayudar a que los padres 
formen parte del equipo de salud y colaboren con otros profesionales en el cuidado del niño y en 
la toma de decisiones sobre él; (vi) colaborar con la creación de ambientes espirituales que le 
sirvan a los padres para confortarlos y dar propósito a sus vidas (vii) promover la capacitación y 
el desarrollo de competencias de comunicación entre el equipo de salud que sirvan para 
fortalecer las relaciones con los padres. El modelo “ideal” de UCI debe promover el cuidado de 
la conexión cuerpo-mente-espíritu en todas las personas que comparten ese espacio físico, pero 
debe centrarse en la unidad familiar (cuidado centrado en la familia) (102, 103). Para la disciplina 
de enfermería esta investigación reafirma e invita a promover y a vivenciar la filosofía del cuidado 
centrado en la familia, partiendo de las premisas de que la familia es fundamental para el cuidado 
de sus miembros y de que en el contexto de la enfermería pediátrica el cuidado debe ir dirigido 
al niño y su familia, como una unidad indivisible a la que enfermería debe proteger y del cual se 
verá un beneficio mutuo para las partes. El que las voces de estos padres se escuchen a través 
de esta investigación es un paso gigante para la profesión de enfermería en Colombia, porque 
se justifica de manera científica la necesidad de darle un giro a la práctica de cuidado de los 
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pacientes en las unidades de cuidado intensivo, en donde con frecuencia priman vestigios de 
prácticas asistenciales que favorecen enfoques mecanicistas y utilitaristas sobre los que 
promueven el respeto a la dignidad de la persona. 
  
Capítulo 4 95 
 
A. Anexo: Universidad Nacional de 
Colombia. Consentimiento informado 
dirigido a padres y madres de niños 
hospitalizados en la UCIP 
Mi nombre es Lorena Sánchez Rubio, soy enfermera, estudiante de la Maestría en Enfermería con énfasis 
en salud materno- perinatal. Deseo invitarlo(a) a participar en la investigación que lleva como nombre 
“Necesidades de información de los padres para la toma de decisiones frente a la hospitalización de su 
hijo en una Unidad de Cuidado Intensivo Pediátrico”. 
El objetivo de esta investigación es conocer qué necesita saber un padre o una madre para poder participar 
en la toma de decisiones en cuanto a su hijo hospitalizado en una unidad de cuidado intensivo pediátrico. 
Los beneficios de este estudio se verán reflejados en una atención por parte del equipo de salud 
respetuosa de sus opiniones, y una mayor participación de ustedes en el cuidado de su hijo hospitalizado.  
Su participación consistirá en concederme una entrevista, que tendrá una duración de 30 a 60 minutos y 
que será grabada en un lugar privado, mientras una asistente toma algunos apuntes. 
Más adelante lo contactare de nuevo para enseñarle lo que entendí de lo que usted quiso decir y escuchar 
su opinión. El estudio total tendrá una duración aproximada de seis meses. 
La información que usted proveerá estará guardada bajo protección de la investigadora. El anonimato de 
su nombre será protegido utilizando números y códigos para clasificar las entrevistas. Los resultados de 
esta investigación se divulgarán a través de un escrito en una revista de Enfermería y en varias 
exposiciones, una de ellas para los padres participantes, a la cual serán invitados. 
Su participación es voluntaria, esto quiere decir que por ningún motivo se debe sentir presionado a 
participar, y por ella no recibirá ningún estímulo de tipo económico. En caso de que ocurra algún problema, 
si se siente mal, triste o no puede continuar con la entrevista contará con la asistencia de profesionales 
que pueden ayudarle. Si así lo desea, tiene derecho a negarse a participar y a retirarse del estudio en 
cualquier momento. Esta decisión será respetada y no influirá para nada en el trato recibido dentro de la 
unidad de cuidado pediátrico. 
Si desea contactarme, lo puede hacer al número de celular 320-837-3424. 
Para mayor información puede comunicarse con los siguientes comités, los cuales dieron el aval a este 
proyecto de investigación: (i) Comité de Bioética Hospital Federico Lleras Acosta de Ibagué. Sra. Amparo 
de Sánchez, Secretaría Comité, teléfono 2661637, extensión 219 y (ii) Comité de ética de la Universidad 
Nacional, correo electrónico: ugi_febog@unal.edu.co 
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FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO 
Yo __________________________________________________________________ 
Identificado(a) con CC. Número_________________________________________, he sido 
invitado a participar en la investigación “Necesidades de información de los padres para la toma 
de decisiones frente a la hospitalización de su hijo en una Unidad de Cuidado Intensivo 
Pediátrico”. Mi participación se realizará través de una entrevista y de la lectura de esta una vez 
el investigador la haya transcrito, para corroborar si la información brindada es la misma escrita. 
Declaro que: 
1. He leído la información 
2. He tenido la posibilidad de hacer preguntas y estas se han respondido satisfactoriamente. 
3. Acepto voluntariamente participar en la investigación, y entiendo el derecho de retirarme 
en cualquier momento del estudio, sin que me afecte en ninguna forma. 
4. Recibiré una copia de este documento. 
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B. Anexo: Presupuesto 
 
Los costos serán asumidos por 
la Universidad Nacional de 
Colombia y la investigadora del 
proyecto así:  
La Universidad Nacional asume 
el acompañamiento permanente 
a través de asesorías 
programadas por parte del 
Director del proyecto  
La Investigadora asume el resto 
de los costos (asistente, 
insumos, materiales y 
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C. Anexo: Cronograma de 
Actividades 
Período de actividad 
 
Actividades 
2012 2013 2014 
Trimestre Trimestre Trimestre 
1 2 3 4 1 2 3 4 1 2 3 4 
Revisión de la literatura             
Planteamiento del problema             
Elaboración del marco de referencia             
Elaboración del marco conceptual             
Elaboración del marco de diseño             
Presentación del proyecto a la institución donde se va a 
realizar 
            
Presentación del proyecto al comité de ética de la U. N.             
Inmersión en el campo              
Realización de entrevistas             
Registros etnográficos             
Análisis de dominio             
Observaciones más focalizadas             
Análisis taxonómico             
Selección de temas culturales             
Informe final             
Sustentación             
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